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Abstrakt

Souhrnna vyzkumna zpréva popisuje a shrnuje cile, priib&h a vysledky projektu TACR-VISNEP.
Cilem projektu experimentalniho vyvoje bylo v propojeni technické a netechnické sféry
vyzkumu vytvofit informacni systém (IS) pro neformaini pecujici o osoby po cévnich
mozkovych pfihoddach vyuzivajici moderni informacni technologie, které uzivatellm umozni
ziskat relevantni, v€asné a propojené informace o podplirnych sitich pro prevenci jejich
mozné socialni izolace a exkluze, fyzického a psychického vyCerpani, poruch zdravi a dalSich
rizikovych faktord v souvislosti s jejich narocnou Zivotni situaci. Smyslem IS je prispét
ke zlepseni informovanosti o podpurnych systémech neformalnich pecujicich napti¢ dalSimi
subjekty dlouhodobé péce zejména subjekty verejné spravy, sdruzeni praktickych Iékar( atd.
Zamérem projektu bylo formou agilniho vyvoje software vytvofit a ovéfit pilotni model IS
v Moravskoslezském kraji, ktery bude vyuZitelny pro aplikaci i v jinych krajich a/nebo na jiné
cilové skupiny neformalni péce. Prezentované vysledky projektu jsou zaloZzeny na datech
ziskanych vyzkumnymi postupy kvalitativni i kvantitativni metodologie v procesu agilniho
vyvoje software.

Klicova slova: neformalni pecujici, podpora, informacni systém, cévni mozkové prihody

Abstract

The summary research report describes and summarizes the goals, course and results of the
TACR-VISNEP project. The aim of the experimental development project was to create an
information system (IS) for informal carers (ICs) for a person after stroke using modern
information technologies in the technical and non-technical spheres of research. IS will allow
users to obtain relevant, timely and interconnected information on support networks to
prevent their possible social isolation and exclusion, physical and psychological exhaustion,
health disorders and other risk factors in their difficult life situation. The purpose of IS is to
contribute to improved awareness of ICs support systems across other long-term care
providers, in particular public administration, general practitioners etc. The intent of the
project was to create and verify a pilot model of IS in Moravian-Silesian Region, which can
subsequently be applied in other regions and / or other target ICs groups. The presented
results of the project are based on data obtained by research procedures of qualitative and
guantitative methodology in the process of agile software development.

Key words: informal carers, support, information system, stroke

Autorky a autofi této souhrnné vyzkumné zpravy a cely teSitelsky tym projektu VISNEP
by touto cestou radi podékovali obéma aplikacnim garantim projektu a vSem neformalnim
pecujicim o blizké po CMP, kteti se podélili a své nazory i zkusenosti s péci. Dékujeme.
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1 Uvod

Lenka Krhutova

1.1 Program TACR ETA

Technologickd agentura Ceské republiky (dale , TACR“) vyhlasila v roce 2018 druhou vefejnou
soutéZ Programu na podporu aplikovaného spolecenskovédniho a humanitniho vyzkumu,
experimentalniho vyvoje a inovaci ETA (dale ,program*), které jsou pfinosné pro udrzeni
a zvySovani kvality Zivota clovéka v reakci na dynamické spolecenské, ekonomickeé,
globalizacni, kulturni nebo technologické promény. Cile programu byly formulovany smérem
k posileni spoleCenské a humanitni dimenze v aktivitach aplikovaného vyzkumu,
experimentalniho vyvoje a inovaci a uplatnéni vystupud téchto aktivit v podobé novych nebo
podstatné stavajicich vyrobk(, postupl, procesd nebo sluzeb. V ramci programu byly
podporeny projekty se zamérenim na jeden nebo vice aspekty, a to projekty, které (1) vyuzivaji
prinost multidisciplindrnich pfristupl, (2) propojuji vyzkum technického a netechnického
charakteru, (3) vytézuji potencial vystupa zakladniho vyzkumu k aplikacim.

Pro nazev predmétného projektu podporeného v ramci uvedené vyzvy ,Vyzkum a vyvoj
podpdrnych siti a informacnich systému pro neformdlni pecujici o osoby po cévnich
mozkovych prihoddch®, uzivdme dale v textu akronym VISNEP nebo TACR-VISNEP.

1.2 Vyzkumny projekt TACR-VISNEP

Projekt VISNEP byl realizovan v obdobi 1. 1. 2019 — 31. 12. 2021 sfinanc¢ni podporou
Technologické agentury Ceské republiky vrdmci vyzvy ETA 2. Reditelem projektu byla
Ostravska univerzita (dale ,,0U“), spoluresitelem Vysoka skola bariska — Technickd univerzita
Ostrava (dale ,,VSB-TUOQ). Projekt byl realizovan ve spolupraci s aplikaénimi garanty projektu
(dale ,,AG“) Sdruzenim pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych pfihodach z. s. (dale
»,SCMP“) a Moravskoslezskym krajem (dale ,MSK“).

V CR vznika systém neformalni péée o osoby dlouhodobé zavislé na pomoci druhych z ddivodu
zdravotniho stavu a snizené sobéstagnosti. Projekt VISNEP naplfiuje v osach vyzvy ETA2
prioritni vyzkumny cil 3 Ministerstva prace a socidlnich véci (dale ,MPSV*“) se zamérenim
na socialné-zdravotni pomezi a systém dlouhodobé péce. Neformdlni pecujici (dale ,,NP“) jako
klicovi aktéfi dlouhodobé péce dosud nejsou v CR dostate¢nd rozpoznani a systémové
podporovani. Iniciativy statu k vytvoreni systému neformalni péce definuji potifeby NP vcetné
jejich nedostatecné informovanosti a propojenosti informaci i napfi¢ dalSimi aktéry tohoto
systému. V kontextu cilové skupiny NPC projekt vyzkumnymi aktivitami pfispéje (1) k presnéjsi
identifikaci této "neviditelné" cilové skupiny ve smyslu specifické cilové skupiny podpory,
(2) ke zjisténi jejich specifickych potfeb v souvislosti s péci o dlouhodobé nemocné, (3) k jejich
podpofe prostfednictvim nizkoprahovych informacnich nastroji s cilem prevence/snizeni
jejich socidlni izolace, poruch zdravi a vyCerpani v jejich ndrocné Zivotni situaci.
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1.2.1 Cile projektu

Cilem tohoto projektu experimentalniho vyvoje bylo v propojeni technické a netechnické sféry
vyzkumu vytvofit informacni systém (dale ,,1S“) pro neformalni pecujici o osoby po cévnich
mozkovych ptihodach (ddle ,NPC“) vyuzivajici moderni informacni technologie, které
uzivatelllm umozni ziskat relevantni, v€asné a propojené informace o podpurnych sitich
pro prevencijejich mozné socidlniizolace a exkluze, fyzického a psychického vycerpani, poruch
zdravi a dalSich rizikovych faktor( v souvislosti s jejich ndrocnou Zivotni situaci. Cilem IS bylo
prispét ke zlepseni informovanosti o podpulrnych systémech cilové skupiny projektu napfic
dalSimi subjekty dlouhodobé péce zejména subjekty vefejné spravy, sdruzeni praktickych
|ékar( atd. Zdmérem projektu bylo formou agilniho vyvoje software vytvofit a ovéfit pilotni
model IS v Moravskoslezském kraji, ktery bude vyuZitelny pro aplikaci i v jinych krajich a/nebo
na jiné cilové skupiny neformalni péce.

Vysledky projektu mohou prispét k presnéjsi identifikaci NPC ve smyslu specifické cilové
skupiny podpory ve vznikajicim systému neformalni péée v CR. Vytvafeni a vyuZivani nastrojl
nizkoprahové informacni podpory umoziuje snizovat dopady naro¢né Zivotni situace NP, a tim
potencidlné zvySovat kvalitu jejich Zivota. Doufame, Ze vysledky projektu rovnéz ptispéji
k efektivnéjsi informovanosti napfi¢ dalsimi subjekty dlouhodobé péce nejen v MSK.
Vzhledem k faktu, Ze NPC v CR nevytvareji formalni organizace, bude hlavni vysledky projektu
prioritné a primo vyuZivat klicovy aplikacni garant projektu SCMP a jeho prostfednictvim
hlavni cilova skupina projektu, tj. neformalni pecujici o osoby po cévnich mozkovych prihodach
(dale ,,CMP“). Dalsimi potencidlnimi uZivateli vysledkd mohou byt prostfednictvim dalSiho
aplikacniho garanta projektu MSK obce v MSK, Sdruzeni praktickych |ékar(d v MSK a dalsi
subjekty dlouhodobé péce, pripadné iktova centra.

1.2.2  Vychodiska projektu
Terminologickd vychodiska projektu
Klicové pojmy textu této vyzkumné zpravy pouzivame v nasledujicich vyznamech.

Vyzkum chapeme jako ,aktivni, vytrvaly a systematicky proces baddni s cilem objevit,
interpretovat nebo prepracovat fakta.” (Komarek 2016: 6)

Vyvojem rozumime ,soustavny proces, béhem kterého dochdzi ke zméné aktudiniho stavu
do stavu nového. Cilem vyvoje je na zdkladé zkusenosti, pldnu, ¢i ndhodné chyby vyvijet
stdle lepsi verze.” (Komarek 2016: 6)

Neformdini pecujici

Terminologické pole neformaini péce / neformalnich pecujicich je zna¢né divergentni, rizné
Site i hloubky definicniho pojeti a lisi se uUcelem definice, zvolenymi definicnimi kritérii
i oborem, vnémzZ (pro néhoz) je definovan. ,Zatimco jiné cilové skupiny je moZzné snadno
definovat urcitou socidlni uddlosti (napr. materstvi narozenim potomka) ¢i socioekonomickou
charakteristikou (napf. seniory vékem, nezaméstnané chybéjicim zaméstndnim), pecujici
osoby jsou skupinou znacné neohranicenou.” (Geissler, 2021: 56) Pro ucely VISNEP vychazime
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z podobnosti definic. Jakkoli v této oblasti nepanuje terminologicky konsenzus (muze-li vibec
kdy nastat), maji terminologickd vymezeni neformalni péce — a odvozené neformalnich
pecujicich — zpravidla spolecné, Ze se ,jednd o laickou [...] péci bez specifického odborného
vzdéldani, bez financniho ohodnoceni, vykondvanou mimo pracovni pomér, kterd je provadéna
s vysokou mirou citového zapojeni” (Horova et al., 2021: 23).! Zpravidla se jedna o nejblizsi
rodinné prislusniky pecované osoby — manzele a manzelky, partery a partnerky, rodice, déti,
ale také jiné blizké osoby napf. vzdalenéjsi pribuzné, pratele, sousedy, znamé, dobrovolniky
apod.

Informovanost

Informovanost chapeme v kontextu VISNEP jako ,,mnoZstvi informaci, kterymi jedinec Ci urcitd
skupina disponuji a které mohou aktivné Sifit.“ (Tomek 1996: 429) Resp. jako sumu
»~provérenych, skutecnosti odpovidajicich informaci; za informovaného jedince ¢lovéka, ktery
disponuje prdvé timto druhem informaci, resp. md pristup k jejich zdrojum.” (tamtéz)

Za synonyma informovanosti povazujeme téz ,védéni“ a ,znalost”.

Jednim z kli¢ovych faktorli podpory neformalnim pecujicim je pravé jejich informovanost.
Ta mnohdy narazi na bariéry (Geissler, 2015a, b), kdy jsou pecujici vystaveni deficitim
,heviditelné skupiny” a informace se k nim dostavaji nezfidka nahodile. Ne vZdy jsou si pecujici
védomi, Ze v dusledku poskytovani péce mohou sami patfit do skupiny lidi ohroZzenych
na zdravi — fyzickém, psychickém, socidlnim, ekonomickém atd. Na rozdil od samotnych
pecovanych osob (zde napf. po CMP nebo rodi¢d déti se zdravotnim postizenim apod.)
neformalni pecujici z fady davodU nevytvareji formalizovana uskupeni. S vyjimkou nedavného
zavedeni nemocenské davky v Ceské republice (dlouhodobé oSetfovné) nejsou zpravidla
viditelni jak pro formalni systémy podpory, tak z hlediska potencialu utvareni svépomocnych
skupin. To mimo jiné pusobi nemalé obtize i z hlediska vyzkum, resp. pfi identifikaci
a vyhledavani potencialnich respondentl vyzkumu, jak se také potvrdilo i v nasem vyzkumu.

Informacni systéem

,Presnd definice pojmu ‘informacni systém’ neexistuje a ani ji nelze jednoduse vytvorit, nebot
kazdy uZivatel ¢i tvirce informacniho systému pouZiva rizné terminologie a zdirazhnuje jiné
aspekty. MiZeme vsak Fici, Ze informacni systém Ize chdpat jako systém vzdjemné propojenych
informaci a procesdu, které s témito informacemi pracuji."?

Informacni systém (IS), ,,webovy informacni systém®, zkracené , webovy systém“ pripadné
v kontextu reseni VISNEP jen ,web“, je systém navrzeny pro provoz v podminkach internetu,
coZ znamena, Ze pfistup na takovy systém je realizovan pres internetovy prohlize¢. Pouziti
internetového prohlizece jakoZzto nastroje pro praci s IS pfindsi nékteré odlisSnosti oproti
instalaci FeSeni na pocitaci uzivatele. NejdUlezitéjsim dlisledkem, zejména pro tvirce aplikaci,
je provoz v nelinearnim nestavovém sitovém prostredi, vyhodou je jedna instalace a Udrzba
a zalohovani obsahu na jediném misté. V kontextu projektu VISNEP je hlavnim vystupem IS
software — klasifikator. Web zprovoznény a nakonfigurovany pro aplika¢niho garanta SCMP
sam o sobé vystupem projektu neni. Z divodu bézné komunikace pouzZivdme v textu terminy

1 Zpravidla nejbliz3 rodinni p¥islu$nici pe¢ované osoby — manzelé/partnefi, rodice, déti, ale také jinéblizké osoby napf.
vzdalenéjsi pfibuzni, pratelé, sousedé, znami,dobrovolnici apod.
2Viz https://www.fi.muni.cz/~smid/mis-infsys.htm (cit. 2021-12-31), dale nap¥. Pour 2006, Davis et al. 2017 ad.
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"informacni systém", "web", "webovy informacni systém" fakticky jako synonyma.
To odpovida i vyvoji pojmu ,,informacni systém*“ a jeho historické rozsifeni na ,web”.

Podplirné sité neformdlnich pecujicich

Podplrné sité neformalnich pecujicich maji r(izné podoby — podpora mlZe mit podobu
informacni, socialni, emocni, psychologickou, hmotnou ¢i odlehcovaci, sité tvofi nejblizsi
pribuzni, pratelé, sluzby nebo organizace; konkrétni konfigurace kazdé sité a zplsob vyuZiti
podpory, kterou v sobé potencidlné skryva, je vsak zavisla na osobé pecujiciho —on je tim, kdo
mobilizuje jednotlivé aktéry podplrné sité, pomoc ve vétsi ¢i mensi mire vyhledava, pfijima
i odmita. Schopnost a ochota pecujicich v dané situaci podporu vyhledat a vyuZit vychazi
ze sebepojeti pecujicich — na tom, jestli se za pecujici viilbec povazuji ¢i nikoli, jak ke své roli
pfistupuji, zda informace a pomoc vyhledavaji nebo se snazi vSe zvladnout samostatné,
neobtéZovat druhé, jak nakladaji se svymi schopnostmi, psychickymi i fyzickymi silami nebo
se svym ¢asem. To vse se zaroven béhem péce vyviji.

Cévni mozkové prihody / CMP

Jako CMP byvaji oznaceny skupiny zavainych akutnich onemocnéni mozku, kdy dojde
k nedokrveni mozku vlivem ucpani mozkové tepny nebo ke krvaceni do mozku prasknutim
mozkové tepny. Synonymy uzivanymi v textu této zpravy jsou mrtvice, mozkova mrtvice, iktus.

Empiricka vychodiska projektu

Jakkoli se oblast podpory pecujicim v CR v poslednich letech méni (tento segment se dostal
do zorného pole MPSV)3, ve vysledku vznikd paradox. Na jedné strané je zjevny ndrdst
specifickych sluZzeb pro pecujici (zejména poradenstvi pro pecujici, vzdélavaci aktivity
pro pecujici apod.), na druhé strané se informace o téchto iniciativach k pecujicim ne vzdy
snadno dostanou nebo se k nim nedostanou vibec. Jako by chybéla cilena ,,péce o informaci”.

,Aktivni péci o informaci“ zdaleka nemyslime jen pasivni zverejnéni potrebné uzitecné
informace (o iniciativé, aktivité, projektu, sluzbé, jez mohou pecujici vyuzit) a ocekavat, ze se
k pecujicim ,néjak dostane”. V kontextu neformalnich pecujicich aktivni péce o informaci
zahrnuje predevsim schopnost pracovat s poznatkem, Ze neformalni pecujici jsou
neviditelnou skupinou.

Které pecujici lze ,vidét“? A cilit tak pro né informaci o potencialné prospésné sluzbé, projektu,
iniciativé? V prvni fadé ty, ktefi se dostanou do zorného pole formalnich systéma — napf.
pfi fizenich o prispévku na péci nebo pfFi prfiznani davky oSetfovného. Téch je vsak
nesrovnatelné méné nez pecujicich, ktefi pecuji o blizkého, jenZ na tyto pfispévky z rliznych
dlvodl nedosdhne. Ve druhé fadé lze potencidlné vidét ty, kdo za¢nou mit v dusledku
intenzivni dlouhodobé péce zdravotni, psychické, socidlni, ekonomické nebo jiné problémy
a stanou se uZivateli pfislusnych intervenci ze strany formalnich systémd.
Jenze — ve formalnich systémech figuruji primarné jako ,pacienti, klienti, uZivatelé”
se zdravotnim, psychickym, ekonomickym ¢i jinym problémem (a je jiz nepochybné vice nez

3 vedle jiz etablovanych odleh¢ovacich sluzeb a osetfovného pfibyvaji riznorodé iniciativy k podpofe peéujicich,
informacni rozcestniky apod.
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uvedenych v prvni fadé). Nejsou vsak identifikovani jako ,,pecujici”, byt jejich obtize v disledku
péce vznikaji. A pak je zde skryta velkd armdada pecujicich, ktefi maji fadu zdravotnich,
psychickych, socialnich, ekonomickych a dalSich problém nékdy i vysoké intenzity, ale nikomu
je nesdéluji nebo nemaji kapacitu na jejich feSeni az do momentu eskalace problémd, ktera je
muZe odstavit z péce a zafadit je do fronty pacient(, klient( atd.

Nékdy ma pecujici Stésti ve svém okoli — nékdo znamy poradi nebo je dokonce v obdobné
situaci, nékdy je pfimo ¢lenem jeho rodiny socialni nebo zdravotnicky pracovnik. Mnohdy ma
vsak pecujici pocit, Ze je na to Uplné sam/sama. Nema ve svém okoli nikoho s podobnou
zkuSenosti, a pokud v nemocnici pred nebo po propusténi blizkého néjaké informace dostane,
pak se zpravidla tykaji vyhradné propousténého pacienta/pacientky. Vznikd slepé misto.
Pecujici dostane informace potiebné k péci o svého blizkého, zpravidla vsak nema zadné
informace potrebné k péci o sebe. Rozliseni tohoto dvojiho typu informaci pro jednu a tutéz
osobu pecujiciho je zcela zasadni a laickym i expertnim poradclim nezfidka unika. Poskytuji
informace k péci pro pecovaného, tj. ,,0“ pecovaném. Informace ,,pro“ pecujiciho chybi.
Informacni sité (ve svétle podpory pecujicim) od téch tradi¢nich ,tvafi v tvar” po soucasné
digitdIné anonymizované disponuji vysokym objemem informaci (kumulace a neustaly tok
informaci). V tom je jejich mocny potencial podpory, pomoci i péce. Bez pomysiné Ariadniny
nité vsak zUstavaji neziidka bezmocné. Mnozi pecujici tak paradoxné propadaji prazdnymi oky
v sitich informaci.

To byl také jeden z dlvodu, proc¢ jsme projekt VISNEP zaméfili pravé na informovanost
neformalnich pecujicich. Nezabyvali jsme se vném primdrné samotnymi intervencemi
pro pecujici, nybrz tim, jaké informace v té které fazi péce pecujici ne/maiji, ne/potrebuiji, zda
a jak jsou informacni potreby napliovany, jak se informace k pecujicim dostavaji a jak s nimi
(ve vztahu k sobé samym) nakladaiji.

Chtéli jsme (1) aby se k informacim dostali zejména ti pecujici o blizké po CMP, ktefi nejsou
(dosud nebo nikdy) viditelni ve formalnich systémech podpory, (2) aby se dostali
k informacim, které potrebuji v ¢ase, kdy je potfebuji — pecujici na zacatku péce potrebuje jiné
informace, nez kdyz pecuje dlouhodobé nebo trvale, (3) aby mohli snaze rozpoznat, které
informace pro svou aktualni specifickou situaci potrebuji a aby se v ni dovedli co nejdfive
zorientovat, (4) aby se mohli propojit s jinymi pecujicimi v obdobné situaci, (5) aby IS, ktery
jsme vyvinuli, mohli vyuzit i pecujici o blizké jinych cilovych skupin modifikaci IS na svou cilovou
skupinu. Proc? ProtoZe: (6) pecujici jsou neviditelnou skupinou, (7) nékdy je informaci pfrilis
mnoho a nejde se v nich vyznat, (8) jindy je informaci pfilis malo a nejde se k nim dostat.

V dobé, kdy jsme zacali o vyvoji IS premyslet (koncem roku 2016 a pocatkem roku 2017) nebyla
ani zdaleka takovd nabidka informaci pro pecujici jako je dnes. V souvislosti s rozvojem
spoleCenské diskuse o starnuti populace a zvySovani podilu pecujicich na poskytovani domaci
péce vznikala postupné fada pobidek a nabidek rliznorodych subjektd k vytvareni a rozvoji
informacniho prostredi pro pecujici — to ma zpravidla (nikoli vSak vylu¢né) podobu ridznych
webovych informacnich rozcestnik(l a tisténych letdkd. V soucasné dobé vedle sebe existuji
jak weby generické, tak specifické. Generické weby nemaji konkrétné zacilenou skupinu
pecujicich a vychazeji z podobnosti situaci, jez jsou spolecné pro vétsinu pecujicich a zpravidla
nezachycuji specifika péce v konkrétnim zdravotnim kontextu. Specifické weby pro pecujici
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se zaméruji na konkrétni cilové skupiny pecujicich. V praxi vSak zpravidla nejde o samostatné
weby uréené jim specificky, nybrz o ¢asti webU organizaci, které prioritné cili na toho, kdo ma
zdravotni problém (roztrousenou sklerézu, CMP, diabetes, dusevni onemocnéni apod.).

Nasim cilem bylo vytvofit a ovéfit takovy informacni systém, ktery bude mozné jednoduchym
zpusobem modifikovat na jakoukoli cilovou skupinu pecujicich, takZe si ho bude moci kterdkoli
instituce, kterd ma o to zdjem, ,zkopirovat” (se zohlednénim zmény cilové skupiny a etickych
pravidel pouZiti vysledkd projektu vreZimu Open Access)* jako ,pfidavny modul” na své
stavajici webové stranky, anebo si sami pecujici o konkrétni cilovou skupinu mohou s vyuzitim
tohoto modulu vytvofit sviij vlastni dynamicky web (funkcionality umélé inteligence budou
aktivni i v téchto verzich).

Pro uvedené ucely je na webu SCMP a fesitele/spoluresitele projektu VISNEP zverejnén volné
dostupny software vyvinutého IS a dale tato souhrnna vyzkumna zprava s detailnim popisem
procesu vyvoje tohoto IS. Domnivame se , Zze vysledky projektu tak maji potencial pfekrocit
pilotni zacileni v kontextu CMP i pilotni teritorium Moravskoslezského kraje.

1.2.3 Realizace projektu

Zalezelo ndam na tom, aby vysledny IS odrazel autentické informacni kontexty a potreby
pecujicich po CMP. Spojili jsme se proto jiz ve fazi pripravy projektu s organizaci SCMP,
ktera méla zajem na vyuZiti vysledkd projektu a jako rada obdobnych instituci do té doby
cilila svou podporu a sluzby primarné na samotné klienty po CMP. Péce o pecujici byla
sekundarni a vzasadé se omezovala na jejich podporu vramci rekondi¢nich pobytQ
pro klienty po CMP.

Projekt mél tfi hlavni realizacni faze. V prvni fazi jsme ve spolupraci s aplikacnimi garanty
projektu pripravili a realizovali terénni vyzkum na vzorku neformalnich pecujicich
s vyuZitim polostrukturovanych rozhovorl a doplikového dotaznikovych Setreni,
ve druhé jsme vyvijeli IS v pfimé vazbé na vystupy terénniho vyzkumu a samostatného
online dotaznikového Setreni, ve treti fazi jsme IS doladovali a ovérovali jeho Ucinnost.

V predkladané zpravé popisujeme metodologii vyzkumnych aktivit relevantnich pro vyvoj
software (dale ,SW*“) i procesy vyvojovych a evaluacnich aktivit SW. Vyzkum a vyvoj
se Casove prolinaly a vzajemné pfimo ovliviiovaly v kontextu agilni metodiky vyvoje SW,
oddélena strukturace kapitol této zpravy ma proto vyhradné explanatorni ucel.

V Uvodni fazi projektu jsme se ptali pecujicich o blizké po CMP na jejich Zivotni podminky,
potfeby, zkusenosti s péci, jejich ne/osvédcené strategie feseni, na jejich doporuceni
pro jiné pecujici nebo instituce. Jejich sdéleni jsme analyzovali a na zakladé této analyzy
jsme zpracovali on-line dotazniky pro minulé a soucasné pecujici.

Sdéleni pedujicich tvofi obsahovou patef IS, ktery opticky vypadd jako béiny web,®
na rozdil od vétsiny statickych web( (pfidavani a ubirdni informaci na webu, odkazovani

4 Creative Commons CC-BY-NC-SA
5 Do 31. 12. 2021 jako samostatny web CMP Radce, poté jako imanentni souc¢ast webu aplikacniho garanta SCMP.
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pres linky na jiné ¢asti webu) je vSak dynamicky — jeho funkcionalitou je vyuziti umélé
inteligence, ktera aktivné pracuje sinformacemi, jez se na webu v kazdém okamziku
objevuji napt. v diskusnim féru nebo pfidanim nového obsahu webu typu ,kde najdu
pomoc“ apod.

Inovace naseho feSeni spociva v nizkoprahovosti, tj. vytvoreni takového IS, ktery vychazi
a vyviji se na zakladé prirozeného jazyka aktér(i neformalni péce (pecujicich a dalsich, ktefi
se zapojovali do tvorby webu), adresnéji reaguje na potieby pecujicich a vytvari podminky
pro snadnéjsi dostupnost cilenych informaci o podpurnych sitich pro pecujici v kontextu
jejich aktualni Zivotni situace. K vytvoreni IS byly inovativné vyuZzity postupy pocitacového
zpracovani pfirozeného jazyka v kontextu vypovédi aktérd neformdlni péce,
automatizovana kategorizace dokumentld a vyhodnoceni postoji a nalad (sentiment
analysis).

V priibéhu celého projektu jsme zapojovali do zpétné vazby k tomu, co a jak délame,
primo pecujici a aplikacni garanty projektu SCMP a MSK. Konzultovali jsme s nimi postupy,
predavali nam své zkusSenosti s pecujicimi, pomahali nam skontakty na pecuijici,
na odborné instituce, instituce verejné spravy, korigovali, abychom nesesli z pragmatické
cesty ad.

Pti vyvoji samotného IS jsme $li cestou agilniho vyvoje software. Tzn. Ze jsme pribéziné
v Case reagovali na potreby téch, pro néz se IS vyvijel, priCemzZ se pozadavky uZivatel(
dynamicky meénily i rusily a vyvstavaly pozadavky zcela nové. Nékteré faze vyvoje IS
pfibrzdila pandemie COVID-19. Jiné necekané ukoly vyvstaly v souvislosti s nahlymi
zménami webového prostiedi hlavniho aplikaéniho garanta SCMP, dalsi zmény pfinesla
zpétna vazba v ramci pilotniho ovérovani IS u jeho uZivateld — neformalnich pecujicich
o blizké po CMP.

Uvodni vyvoj IS byl ndroény na sladéni toho, co uzivatel na strankdch CMP-R vidi. U¢astnici
terénniho vyzkumu totiz museli nejdfive ,néco” vidét, ale ono ,,néco” zatim nemohlo byt
naplnéno jejich vypovédmi. Museli jsme tak rozetnout gordicky uzel, nebot na vstupu bylo
nezbytné nutné zacit bez (autentickych, tj. vlastnich vyzkumnych) pfispévk, které bylo
potfeba analyzovat a vysledky ukazat na webu tak, aby byly ,vizudlné pékné“ a aby je
uzivatelé mohli pouZivat intuitivné. Pravé vsak v uvodni fazi (neZz jsme vstoupili
do vyzkumného terénu) nebylo co (autentického) zobrazit a o ,,péknosti“ Ize mluvit, az to
opravu pékné vypada, a navic soucasné i dava smysl a pomUze to pecujicimu najit to, co
s pojmem souvisi a zrovna ho to trapi/hleda to. | to jsme vSak nakonec agilné zvladli.
Na startovni ¢are projektu jsme vytvofili docasny staticky web se strukturou a obsahem,
které vznikly jako vystup deseti pilotnich rozhovor( s pecujicimi ramovanych teoretickou
reSer$i odborné literatury a analyzou zahraniénich webl pro neformalni pecujici.? Tento
docasny staticky web se pak vramci agilniho vyvoje software postupné proménoval
v realny autenticky obsah, jakym je dnes.

Softwarem je vyvinuty klasifikator text(, ktery analyzuje dokumenty dostupné v rdmci serveru
CMP Radce (dale ,,CMP-R“) a klasifikuje je podle kategorii tamtéZz pro potieby navigace

6 Zejména ze Spojeného kralovstvi Velké Britdnie a Severniho Irska, kde je oblast neformalnich pecujicich legislativné
ukotvena.
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nad obsahem serveru i obsazené dokumentace. Jeho vystupy se transformuji do databaze
a vytvari/aktualizuji slovni mrak/pojmovou mapu / tag-cloud. Tento plavodni SW je zaclenén
do serveru, na kterém béZi informacni systém CMP-R. Klasifikator je zalozen na plvodnich
algoritmech spojujicich zpracovdni textl v pfirozeném jazyce sumélou inteligenci,
kategorizuje dokumenty dostupné na serveru CMP-R a naviguje nad jejich obsahem pomoci
tag-cloud.

Vysledky terénniho vyzkumu jsme zpracovali do podoby pfipravené pro analyzu a tvorbu
slovniku odborné-laickych pojm(, ¢ehoZ viditelnym vystupem je zminény tag-cloud, ktery
pomaha pti orientaci v pfispévcich (texty, videa, diskuse) na CMP-R. Tyto danosti nejsou laicky
viditelné béznym uzivatelem, ale tvori pravé onu neviditelnou vrstvu, ktera byla vyvinuta
ve vazné na vysledky informacnich potfeb pecujicich NPC zjisténych terénnim vyzkumem
a agilné s ohledem na uzité vyzkumné postupy i format a obsah prispévka.

Struktura i obsah webu CMP-R jsou vytvoreny na zdkladé vysledk(l uvedeného terénniho
vyzkumu a potfeb zverejnit a zpFistupnit to, co pecujici potrebuji mit dostupné, dohledatelné,
jak se mohou orientovat — napfiklad ,,¢asova linie" (viz ,CMP — Cely M{j Pribéh” ¢i ,Dlouha
mile”) zastoupila mapy a dalsi navigacni a vyhledavaci koncepty. Naseptavace byly nahrazeny
oblakem slov, ktery nabizi intuitivni navigaci nad dostupnym a aktualnim obsahem a ktery
soucasné ukazuje pouzivana slova a pojmy a usnadnuje tak navigaci i dotazy.

Web CMP-R mél nékolik vyvojovych verzi, které v pribéhu ¢asu pruzné reagovaly na nova
vyzkumna zjisténi (viz dale kapitoly k metodologii). Obecné lze fici, Ze cely web je vysledkem
plastické spoluprace s neformalnimi pecujicimi o blizké po CMP. Nékteré ¢asti maji charakter
standardnich informaci a informaénich odkazd, jiné jsou v podminkéach CR nové. Piikladem je
informaéni ¢ast pro mladistvé pecujici, ktera je v podminkdch CR t. €. pomérné unikatni, nebot
byla vytvorena pfimo dospivajicimi mladistvymi a hovofi jejich jazykem. Soucasti webu jsou
dva modelové, avsak autentické Zivotni pribéhy, které zamérné zviditelnuji rGzné casové linie
pfi péci z pohledu kratkodobéjsi (2 roky) a dlouhodobé péce (9 let) v kontextu CMP. VSechny
¢asti webu vzajemné interaguji, coz bézny uzivatel na rozdil od IT-odbornika vizudlné nepozna.
S novymi prispévky i odbornymi a dalSimi dokumenty se vSak permanentné méni i oblak slov
a skryté ,,uvnitf“ i slovnik, ktery lze s odborniky dale vyuzit.

Prehled aktivit VISNEP
2019

V prvnim roce reSeni VISNEP jsme dvoufazové realizovali depistaz cilové skupiny vyzkumu
NPC. Zpracovali jsme podrobnou metodiku terénniho vyzkumu NPC s dirazem na postupy
pfi vyhledavani obtizné identifikovatelné cilové skupiny vyzkumu NPC a zahdjili jsme terénni
vyzkum NPC. Jiz na zacatku se objevily prekazky spojené s obtiznou identifikaci ,,neviditelné
skupiny”. Byly vsak jiného druhu, nez jsme ocekavali. Informatory prvni linie, ktefi maji
potencidl identifikace NPC jsou zejména lidé v organizacich poskytujicich sluzby klientim
po CMP, zdravotnici iktovych center, prakticti Iékafti a socialni pracovnici na obcich. Vzhledem
k tomu, Ze v MSK (na rozdil od jinych krajd CR, kde jsou aktivni napf. Kluby CMP) v dobé
realizace naseho vyzkumu neexistovala Zzadna organizace, ktera by se zamérovala na klienty
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’

a jejich pecujici v kontextu CMP, byli dalsi vySe uvedeni informatofti zcela klicovi. Pres rfadu
jednani se Sdruzenim praktickych Iékar( v MSK a iniciativ jejich zastupcl k zajisténi spoluprace
praktickych Iékara k informovanosti NPC pro Ucely spoluprace na vyvoji IS se praktické lékare
nepodafilo aktivizovat. Jak se pozdéji (v dalSim roce) ukdzalo a pro nas bylo prekvapenim,
stejny vysledek jsme zaznamenali také u socidlnich pracovnikd na obcich v MSK.

Z hlediska samotného vyvoje IS jsme v intencich agilniho pfistupu vyvinuli pre-prototyp 1S-0.0
a nasledné vyvojovy prototyp 1S-0.1, ktery byl ve druhé fazi depistaze soucasti metodiky
terénniho vyzkumu NPC a prototyp I1S-0.2., ktery byl po dokonceni terénniho vyzkumu NPC
v dalSim roce reSeni projektu zakladem vyvojové rady IS-1.0 uréené k testovacimu provozu.

2020

Vyhodnotili jsme zkuSenosti z prvniho roku feseni projektu, kde jsme zaznamenali extrémné
nizkou odezvu informatorl z fad praktickych Iékard, ktefi by zprostfedkovanim informace
pecujicim mohli pomoci pecujicim k pristupu na web a internetové socidlni sité a umoznili tak
pecujicim podilet se na vyvoji IS. Pozornost jsme proto systematicky obratili k dalsi skupiné
informator( z prvni linie, a to k terénnim socialnim pracovnikiim skrze Urady obci s rozsifenou
pUsobnosti v Moravskoslezském kraji. Ukazalo se, Ze ani tato cesta nebyla optimalni.

Jako fadu jinych odvétvi, i vtomto se projevily disledky nastupujici pandemie COVID-19. Byla
vyznamné omezena (v nékterych mésicich roku 2020 i zcela znemozZnéna) moznost osobnich
kontaktd na moha urovnich privatnich i profesnich. Socidlni pracovnici vykonavajici terénni
praci i administrativni agendu byli v této situaci oproti jinym profesnim skupinam znacné
pretizeni.” V takovych podminkach nelze legitimné ocekdvat, Ze budou je$té nad rdmec své
prace participovat na vyzkumech, byt ,pouhym* kontaktovanim urcité skupiny ¢i jednotlivct
pecujicich, ktefi nadto ani nepatfi do primarniho okruhu jejich intervenci.®

Pfres tyto zavainé prekazky se v poloviné roku 2020 podafilo dokondit klicovou fazi terénniho
vyzkumu — sbér dat formou kontaktnich rozhovorl s komunikaénimi partnery a partnerkami
hlavni cilové skupiny projektu NPC. S pokracujici pandemii a narlstajicimi problémy s kontakty
jak fyzickymi, tak digitaInimi (pfipomerime, Ze pecujici byli a zUstavaji neviditelnou skupinou
a fada z nich nema pfistup k internetu bez ohledu na pandemii) se ukdzalo, Ze je nezbytné
textové prepisy terénnich rozhovor( vyuzit i zpisobem, ktery v plvodnim planu nebyl.

Z hlediska vyvoje IS a naplfiovani obsahu webu vypovédmi realnych uZivatell jsme stdli
pred zdvainym problémem — ackoli jsme zaznamenali urcity narGst poctu ndvstévnikd
na webu CMP-R a méli jsme k nému pozitivni zpétné vazby, nedafilo se dostatecné zapojit
cilovou skupinu NPC k aktivni komunikaci ve virtualnim prostredi tak, abychom mohli tyto
reakce vyuZit pro iniciaci a modifikaci klasifikacnich IT postupl pro vyvoj IS. Rozhodli jsme se
proto maximalné vyuZit potencial terénniho vyzkumu, kde jsme dokoncili fazi sbéru v jiz
slozitych podminkach pandemie a primarné k jinym ucéeliim. Jak bylo uvedeno — ptivodné jsme
tento krok v planu neméli, nebot jsme ocekavali vyssi zapojeni pfimych uZivateld virtudlnich

7 Socialni pracovnici na obcich Ill. typu vykondvaji obé agendy zpravidla soucasné. V dobé pandemie se navic zvyraznily
a zmnotzily problémy v souvislosti s poskytovanim pomoci v hmotné nouzi, cozZ kladlo dalsi naroky na jejich vytizeni.

8 Je mozné, ze pokud by pandemie nenastala, byly by moZnosti pfistupu k NPC prostfednictvim tohoto typu informatora
vytézné. Vysledky prazkumu informator( / socialnich pracovnik (vice viz kapitoly k metodologii) vSak — zd4 se — naznacuji,
Ze pricinou jejich nizké odezvy nutné nemusel byt kontext pandemie.
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platforem — jejich komunikacni vstupy na webu CMP-R jsme zamysleli transponovat do urovné
hlavnich zdrojovych dat pro IT postupy. Miru nejistoty jsme vSak vyhodnotili jako kriticky
vysokou a pripadnou absenci Zadoucich dat jako zdsadné rizikovou, proto jsme rozhodli
o alternativnim feSeni: rozsahlé textové zdroje — prepisy terénnich rozhovor( — jsme (pro rok
2020) zavedli jako hlavni zdrojova data pro IT postupy na vyvoji IS-NPC. Z téchto autentickych
zdrojovych dat jsme vytvofili tzv. ,umélé forum” na webu, od néhoz jsme ddale ocCekavali
potencidlni motivacni ucinky pro vyssi zapojeni NPC k aktivni komunikaci ve virtudlnim
prostredi.

Jako vyraznou prekazku jsme ve druhém roce feSeni projektu vyhodnotili i nedostacujici
potencial/mozZnosti ¢len( fesitelského tymu a aplikacnich garanti projektu realizovat kampan
k ,,zachytu” neviditelné skupiny neformalnich pecujicich. V disledku puvodniho ocekavani
vysSiho zapojeni profesi prvni linie do vyzkumu jsme nepredpokladali, Ze bude nutné
realizovat ,masivni marketing”. Je vSak nezbytné kriticky reflektovat, Ze nejsme sto
jednoznacné fici, nakolik se do této situace promitla pandemie a nakolik jiné faktory.
Povazovali jsme vSak za nezbytné vdalSim roce feSeni projektu vynalozit usili
k realizaci/financovani profesionalniho informacni kampang, s niz jsme ptvodné nepoditali.

2021

V poslednim roce reSeni projektu jsme IS dopliiovali, vyladovali a vyhodnocovali s vyuzitim
zpétné vazby uZivatel( jak ze strany pecujicich, tak dalSich uZivatell, ktefi navstivili web
CMP-R a zapojili se do jeho evaluace formou rozhovor (pecujici) a/nebo vyplnénim anonymni
ankety na webu.

Pfipravovali a realizovali jsme dalsi vystupy projektu, které jsou dale podrobné popsany
v kapitole o vysledcich projektu. Pozornost jsme zaméfili na konferenci kimplementaci
hlavnich vysledkd VISNEP. Plvodné planovany format konference byl plné kontaktni.
S ohledem na pokracujici rizika v kontextu epidemiologickych opatfeni COVID-19 jsme
konferenci realizovali hybridni formou. Z konference byl pofizen videozdznam dostupny
na webu CMP-R a instituci reSitelského tymu. Pfispévky z konference byly uchovany rovnéz
pisemnou formou v publikaci elektronického sborniku, ktery je dostupny tamtéz.

Vedle medidlnich a publikacnich aktivit uréenych zejména pecujicim jsme se vénovali Sifeni
informaci k implementaci hlavnich vystupl projektu mezi védeckou komunitou — publikovali
jsme Ctyfi odborné ¢lanky a pfipravili a distribuovali jsme tiStény informacni letak o CMP-R
pro neformalni pecujici o blizké po CMP.
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2 Metodologie vyzkumu

Lenka Krhutovd, Miroslav Pauli¢ek, Kamila Vondrousovad

Jak jsme uvedli v pfedchozi kapitole — vyzkumné aktivity relevantni pro vyvoj SW, tj. zajisténi
vstupnich a prubéinych dat pro tvorbu textl k analyze, zpracovani a kategorizaci text(
pro vyvoj SW a aktivity vlastniho vyvoje SW se casové prolinaly a vzajemné ovliviiovaly
v kontextu agilni metodiky vyvoje software. V této zpravé predkladame popis uvedenych
aktivit v samostatnych kapitolach, a to zejména pro explanatorni ucely.

2.1 Cila ucel vyzkumu, vyzkumné otazky, vyzkumna strategie

Klicova osa reSeného projektu se v souladu s hlavnimi cili projektu odvijela prioritné
od kategorii ,,informovanost”, ,informacni systém®, nizkoprahova informacni podpora“.

Vyzkum se zaméroval na potencidl vypovédi neformalnich pecujicich o blizké po CMP (ddle
»respondentl a respondentek” nebo , komunikacnich partnerd a partnerek” /,,KP“) za tcelem
identifikace, analyzy zaméreni, rozsahu, relevance a strukturace informaci vyvijeného IS
ve vztahu k aktudlné konfigurované Zivotni situaci ,pecuji o blizkého po CMP v jeho / mém /
nasem domacim prostredi.”

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jakym zplsobem nahliZeji na svou situaci v kontextu péce
o blizkého po CMP a podpory pro sebe samé neformalni pecujici poskytujici péc¢i vdomacim
prostredi; jak proZzivaji i prozivali situace spojené s touto péci; jak se proménovala potfeba
jejich informacni a dalsi podpory v zavislosti na dobé/délce poskytované péce a na intenzité
poskytované péce. Pfedmétem vyzkumu byly zkuSenosti pecujicich o blizké po CMP, a to
zejména se zamérenim na proZivani, potreby a podporu / podpurné sité, které jim pomohly
nebo by jim mohly pomoci roli pecovatele zvladnout. Objektem vyzkumu byli neformalni
pecujici o blizké po CMP, ktefi v dobé vyzkumu aktualné pecovali nebo v dobé vyzkumu jiz
nepecovali o blizké po CMP v domacim prostredi. Konceptudlni ramec vyzkumu zahrnoval
pristupy interpretativistického (subjektivhost a vyznam) i pozitivistického (objektivnost
a méritelnost) socialné védniho vyzkumného paradigmatu. Z hlediska typologie vyzkumu byl
vyuzit synergicky efekt smiseného vyzkumu typu MMR QUAL-Quan Model® s vyuZitim metod
terénniho prlzkumu s technikou individudlniho polostrukturovaného rozhovoru a survey
s vyuzitim dotazniku. (Louckova 2010: 88)

9 Mixed methods research designe ve varianté simultalniho kombinovani, kde kvalitativni vyzkum vyuziva kvantitativni
vyzkum pro doplnéni nékterych informaci. Srov. napt. Stoecker, Avila 2021.
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Ve vazbé na cile vyzkumu jsme koncipovali nasledujici vyzkumné otazky.
Hlavni vyzkumna otazka / HVO

Jakym zplsobem nahliZeji na svou situaci péce o blizkého po CMP neformalni pecujici
poskytujici pécéi vdomacim prostredi?

Dil¢i vyzkumné otazky

Diléi vyzkumnd otdzka 1 / DVO 1
Jak proZzivaji / prozivali neformalini pecujici o blizké po CMP (NPC) situace spojené s touto
péci?

Diléi vyzkumnd otdzka 2 / DVO 2
Jak se z pohledu pecujicich proménuje/proménovala potfeba informacni a jiné podpory NPC
v domdcim prostredi v zavislosti na dobé/délce poskytovani péce?

Dil¢i vyzkumnd otdzka 3 / DVO 3
Jak se z pohledu pecujicich proménuje/proménovala potreba informacni a jiné podpory NPC
v domdcim prostredi v zavislosti na intenzité péce?

Zkoumat situace spojené s prozivanim urcité zivotni situace z pohledu jejich aktéra a to, jak
na svou Zivotni situaci oni sami nahlizeji, indukuje perspektivu interpretativniho vyzkumného
paradigmatu. V kontextu DVO 1 jsme se primarné orientovali na kvalitativni vyzkumny pfistup
s prvky biografického vyzkumu s vyuZitim techniky polostrukturovaného rozhovoru.'®

V kontextu DVO 2 a DVO 3 jsme vyuzili kvantitativni vyzkumny pfistup. Zamérili jsme se
na zkoumani zavislych proménnych v intencich doby/délky poskytované péce a intenzity
poskytované péce ve vztahu k potiebé informacni a jiné podpory NPC. Odpovédi na DVO 2
a DVO 3 jsme zjistovali v prvni fazi formou dopltikového dotazniku k terénnimu rozhovoru,
v dalsi fazi formou samostatného dotaznikového Setfeni v online prostredi LimeSurvey.

2.2 Depistaz cilové skupiny vyzkumu

V Gvodni fazi vyzkumu bylo potfebné identifikovat cilovou skupinu NPC. Slo o naroény tkol.
Hlavnim smyslem VISNEP bylo, aby vyvijeny IS reflektoval informacni potreby zejména téch
pecuijicich, ktefi nejsou evidovani v zadném formalnim systému — specificky napf. v systému
evidence dlouhodobého osSetfovného Ci zprostfedkované skrze evidenci pfispévku na péci
lidem se snizenou sobéstacnosti. Vychazeli jsme z predpokladu, Ze pecuijici, ktefi se dostanou
do kontaktu s formalnim systémem, mivaji zpravidla ,jiz néjaké” informace v ramci tohoto
systému, obvykle zamérené Uzce na podplrné davky a/nebo sluzby. Ostatni pecujici, ktefi
na tyto davky nedosahnou — zpravidla a zejména na zacatku péce — nemivaji informace zadné
nebo minimalni. Slo ndm tedy pfedevéim o to, aby vyvijeny IS:

10 Srov. Kaufmann 2010, Misovi¢ 2019
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J byl tzv. nizkoprahovy, tj. aby nepredpokladal Zadnou predchozi znalost
¢i informovanost neformalnich pecujicich a
] aby jim umoznil v situaci nulovych nebo naopak zaplavé mnoha, avsak tristénych

nesourodych informaci optimalné strukturovanou, pocitové bezpecnou a vlidnou
navigaci pro optimalni orientaci v nové Zivotni situaci i podporu v situaci dlouhodobého
poskytovani péce.

Potfebu orientovat vyvoj IS pravé timto smérem potvrzuji i ndzory zastoupené vypovédi jedné
ze socialnich pracovnic obce s rozsifenou pusobnosti zapojené do vyzkumu VISNEP:

,DileZité je, aby pecujici vidy — uZ v poldtcich péce — dostali dostatecné a ucelené informace o mozZnostech
podpory. Hlavnimi problémy pecujicich jsou pravé socidlni izolace, nedostatek potfebnych informaci
o0 moZnostech podpory nejen socidlni, ale i zdravotni (jak pec¢ovat). Z dalSich oblasti Ize jmenovat: roztriSténost
informaci, problémy s uplatnénim se na trhu prdce, ale také potfeba resit problémy socidlni, financni, prdvni.
Neméli bychom zapomenout také na nedostatecnost bezplatné psychologické pomoci peclujicim. Neméné
podstatné je zejména sdileni jejich problémi s lidmi s podobnou zkusenosti — prikladem ve svépomocnych
skupindch.t!

Z hlediska naseho vyzkumu je skutecnost, Ze neformalni pecujici jako klicovi aktéri dlouhodobé
péte nejsou v CR dosud dostateéné& rozpoznani a systémové podporovani, vyznamné
komplikujicim faktorem. Neformalni pecujici jsou ,neviditelnou skupinou“. S vyjimkou
nedavného zavedeni nemocenské davky dlouhodobé oSetfovné nejsou viditelni ani
pro formalni systémy podpory, prinejmensim do doby, neZ se néktefi sami—v ddsledku naroka
péce, kterou poskytuji svym blizkym — stanou pacienty/klienty zdravotni ¢i socialni a/nebo jiné
péce. Ani pak je vSak v téchto systémech nelze identifikovat jako ,pecujici“. Na rozdil
od samotnych osob po CMP (nebo napf. rodi¢l déti se zdravotnim postizenim) pecujici z rady
dlvodl nevytvareji formalizovana uskupeni, skrze néZz bychom k nim mohli ziskat pfistup
pro jejich participaci na vyzkumu a na vyvoji IS.

Cilovou skupinu vyzkumu jsme proto vyhledavali skrze kontakty a komunikaci s vybranymi
institucemi a dalSimi subjekty k identifikaci NPC, které dale v textu oznacCujeme jako
,informatofi“.*2 Do skupiny informator( jsme zahrnuli zejména takové subjekty, kde jsme
predpokladali jejich primy kontakt s lidmi po CMP a/nebo s jejich pecujicimi v domacim
prostredi. V prvni depistazni viné se jednalo zejména o pracovisté akutni péce pro pacienty
po CMP — iktova centra v Moravskoslezském kraji, pracovisté ndsledné péce pro pacienty
po CMP, zafizeni socidlnich sluzeb nasledné péce, agentury domaci péce (oSetfovatelska
péce), praktické Iékare, Urady prace (agenda prispévku na péci), urady obci (peCovatelska
sluzba) a dalsi subjekty véetné neformalnich siti (rodina, pratelé, zndmi, sousedé, kolegové,
studenti, socidlni sité na internetu ad.) Ve druhé depistazni viné, kterou jsme realizovali
z dGvodu extrémné nizké odezvy (viz ddle) jsme se zaméfili na intenzivni kontakt s praktickymi
lékafi v MSK s vyuZitim vlivu Sdruzeni praktickych lékart v MSK.

Kontakt s informatory probihal ve dvou vinach od dubna do prosince 2019. Informatory (vyjma
internetové socidlni sité) jsme kontaktovali formou e-maild, telefondtl a osobnich setkani.
S vysvétlenim ucelu projektu jsme je pozadali o predani kontakt( na konkrétniho ¢lena/¢lenku
vyzkumného tymu relevantnimu ¢lovéku po CMP a/nebo jeho pecujicimu. K vyhledavani NPC

11 J. M., informatorka ORP, e-mail ze dne 16. 4. 2020
12 5 ohledem na pojeti této ,funkce” v technickém maodu nerozliSujeme déle v textu genderové varianty pojmu.
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jsme vyuzili rovnéz spolupraci s médii k vyzvam o zapojeni NPC do vyzkumu. Celkem jsme
v prvnim roce feSeni projektu kontaktovali 1082 subjekt(, viz tabulka ¢. 1.

Ocekavali jsme, Ze nebude az tolik problematické ziskat informatory ke spolupraci. Mylili jsme
se. Jakkoli jsme urcité obtize predpokladali — nepfilis znama cilova skupina vyzkumu (zasadné
odlisna od primarni klientely jejich profesniho ¢i osobniho zajmu), ¢asovd zatéz informator
pri vyhledavani potencidlnich respondenti/respondentek a predavani kontaktl, omezené
kapacity informatoru, presyceni jinymi vyzkumy apod. — v souhrnu nds enormné nizka
a protrahovand odezva oslovenych informator( v prvni depistazni viné prekvapila. V plvodné
planovaném harmonogramu aktivit jsme z iniciativy informdtor ziskali jen tfi relevantni
kontakty na potencialni respondenty vyzkumu. Museli jsme se proto pfizpUsobit situaci
a operativné realizovat ,druhou depistazni vinu“. Pfipravili jsme a oproti plvodnimu planu
i zverejnili (nehotovou) pracovni verzi statického prototypu informacniho systému 1S-0.1
a opakovali jsme kontakt s vybranymi informatory se zvySenou intenzitou. Do této innosti
jsme vedle aplikacnich garantl zapojili také externi konzultanty z praxe, ktefi maji pfimé
napojeni na profesni komunity vybranych informatord. Soubézné a navazné byly realizovany
rozhovory terénniho vyzkumu NPC. Vysledné rozloZzeni poc¢tu kontaktovanych informatord
v obou depistaznich vinach je uveden v tabulce ¢. 1.

Tab. ¢. 1 Pocet kontaktovanych informatord v Moravskoslezském kraji v obdobi 04-12/201913 a pocet
respondentl/respondentek vyzkumu VISNEP v obdobi 08-12/2019
Zdroj: vlastni data

Subjekty oslovené k vyhledavani neformalnich pecujicich Pocet kontaktovanych
0 osoby po CMP — informatofi v MSK informatord v MSK
Prakticti |ékafi 687
Zdravotnicka zafizeni akutni péce relevantni pro osoby po CMP 6
Vybrana interni a neurologickd oddéleni nemocnic 12
Zdravotnicka zafizeni nasledné péce — rehabilitacni ustavy, lazné 3
Psychiatrické ambulance a psychiatrickda nemocnice 33
Zarizeni socidlnich sluzeb — odlehcovaci sluzby 16
Agentury domdci péce — oSetrovatelska péce 10
Klub CMP-Ostrava pti SCMP, z. s. 12
Obce s povérenym obecnim Uuradem a obce s rozsifenou 31
plsobnosti — pecovatelska sluzba
Urady prace — agenda ptispévku na péci 87
Sdélovaci prostfedky — tisk, rozhlas, internet 61
Neformalni sité — soukromé kontakty, studenti, kolegové 122
Celkem 1082

Pocet respondenti NPC Celkem 26
z toho

kontakty pres instituce 5

kontakty pres neformalni sité resitelského tymu 21

Z celkového poctu 1082 kontaktovanych informatord (v obou depistaznich vinach) nas
ve vysledku s presahem do zacatku druhého roku feseni projektu (2020) kontaktovalo 34
potencialnich komunikacnich partner( a partnerek terénniho vyzkumu. Z tohoto poctu 3 své
zapojeni nasledné odmitli, 1 v mezidobi dohody o terminu a terminem rozhovoru zavainé
onemocnél. Do vyzkumu se postupné zapojilo 30 neformdlnich pecujicich. U tficatého

13 Plvodné byla do seznamu informatoru zafazena i Lékarskd posudkova sluzba (dale ,,LPS“). Po konzultaci s [ékafem
LPS jsme s ohledem na celkovou pretizenost |ékar LPS od tohoto zaméru upustili.
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komunikacniho partnera jsme sbér dat ukondili, nebot v intervalu od 25. do 30. rozhovoru
doslo k teoretickému nasyceni vzorku. Z hlediska geografického rozlozeni (vliv na dostupnost
podpurnych sluzeb pfi péci) vice nez polovina respondentd vyzkumu poskytovala péci o blizké
po CMP (v soucasnosti nebo v minulosti) v malych obcich MSK (18 ze 30), ostatni ve vétsich
méstech s potencidlné dostupné;jsimi sluzbami (12 ze 30).

Informatofi NPC

Plvodné planovany vyzkum pocital se zapojenim casti informatord do zpétné vazby
k vyvoji IS. Po dohodé s aplikacnimi garanty projektu jsme v roce 2020 zvolili zizenou
skupinu informatorl, a to okruh socialnich pracovnikd na odborech socidlnich véci
prislusnych dradd obci 1ll. typu nebo s rozSifenou pUlsobnosti na uzemi
Moravskoslezského kraje (dale ,,ORP“). Hlavni dlivod této volby byl identicky se sdélenim
jednoho z informator(:

,My, jako socidlni pracovnici odboru socidlni péce, poskytujeme poradenstvi lidem, kteri se potrebuji zorientovat
v oblasti péce o svého blizkého. Napomocni miZeme byt pri vyfizovani potrebnych socidlnich ddvek, ddle
poskytujeme informace o nabidce vhodnych socidlnich sluZeb, pripadné zprostredkujeme kontakt s organizacemi,
které se na konkrétni problematiku zaméruji. Navstévujeme klienty také v jejich prirozeném prostredi. Cilova
skupina pecujicich obecné je sama o sobé téZzko dosaZitelnd; pokud se peclujici na urfad neobrdti sadm, nebo
nedostaneme podnét ze strany napF. praktického lékare, je velmi tézké je oslovit. '

Oslovili jsme vSech 22 ORP typu na uzemi Moravskoslezského kraje, konkrétné odbory
socialnich véci téchto ORP. S ohledem na pocatek pandemie COVID-19 (bfezen 2020), kdy
prestalo byt redlné s informatory realizovat terénni rozhovory, jsme zvolili alternativni zpUsob
kontaktu skrze e-mailovou komunikaci. Zaslali jsme jim strukturované otazky — ptali jsme se
na jejich nazor stran informovanosti pecujicich. Zpétnou vazbu jsme ziskali od 9 informatorq,
z toho jen 2 na zaslané otazky odpovédéli, 7 informator(i nas odkdazalo na jiné instituce
s odGvodnénim ,to neni nase téma, obratte se na ...“ Grady prace ¢i jiné instituce. Od vice nez
poloviny, tj. 13 ORP jsme neobdrzZeli Zddnou reakeci.

Potvrdila se tak znovu zkusenost z roku 2019 — skupina neformalnich pecujicich je skutecné
neviditelna, a to, zda se, i pro systémy, kde bychom urcitou viditelnost pecujicich (bez ohledu
na kontext CMP) ocekavali. Jak jiz na jiném misté této zpravy uvadime, ukazuje se, resp.
potvrzuje se, Ze s vyjimkou nedavného zavedeni nemocenské davky dlouhodobé osetfovné
nejsou pecujici viditelni ani pro formalni systémy podpory, pfinejmensim do doby nez se
néktefi sami v dlsledku narokl péce, kterou poskytuji svym blizkym stanou
pacienty/pacientkami ¢i klienty/klientkami zdravotni ¢i socidlni a/nebo jiné péce. Ani pak je
viak v téchto systémech nelze identifikovat jako , pecujici“. Na rozdil od samotnych osob
po CMP (nebo rodicu ¢i sourozenct déti se zdravotnim postizenim) pecujici z fady ddvodu
nevytvareji formalizovana uskupeni, skrze néz bychom k nim mohli ziskat relevantni pfistup
k jejich participaci na vyzkumu a na vyvoji IS. Tato skutecnost se promitla se i do nékterych
Uprav pfi vyvoji IS-NPC.

Vlivem vzristajici pandemie COVID-19 jsme v dalSim feSeni projektu upustili od vyzkumnych
aktivit smérem k informatordm. V situaci faktickych omezenich provozu veskerych

14 J. M., informatorka ORP, e-mail ze dne 16. 4. 2020
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verejnospravnich instituci v CR v obdobi pandemie nebylo pfi dal$im Feeni projektu redlné
ocekavat vyznamnéjsi zapojeni ORP do tohoto vyzkumu.

2.3 Kvalitativni Setfeni a analyza dat

V této fazi vyzkumu jsme zjistovali, jakym zplsobem nahliZeji na svou situaci péce o blizkého
po CMP neformalni pecujici poskytujici péci vdomacim prostredi, jak tito pecujici prozivaji /
prozivali situace spojené s touto péci? Jaké formy podpory (informacni a jiné) pritom
vyuzivali, které jim naopak chybély.

Implikace pro vyvoj IS

Vysledky této c¢ast vyzkumu tvofily vstupni data pro modifikaci pre-prototypu 1S-0.0,
prototypl 1S-0.1 a IS-0.2 s plvodné statickym obsahem na prvni verzi vyvojové rady
dynamického 1S-1.0.

2.2.1 Metodika realizace kvalitativniho Setreni

Vyzkum byl veden kvalitativnim pristupem vyuzivajicim principy biografického vyzkumu.
V obdobi 08/2019-04/2020 jsme realizovali a analyzovali tficet polostrukturovanych
rozhovor( s NPC. Rozhovory byly doplnény o jednoduché dotaznikové Setfeni k doplnéni
demografickych a dalSich dat na stejném vzorku. Pfi vyvoji IS byly textové zaznamy rozhovort
s NPC vyuzivany k obsahové analyze jazyka a vystavbé IS vramci agilni metodiky vyvoje
software.

Konstruktivisticky rdmec s prvky biografického vyzkumu® (Zivotni vyse¢ s charakteristikou
,PécCe o blizkého po CMP“) — zejména pokud jde o zachyceni Zivotni dynamiky a celkového
vyvoje komunikacnich partner(/partnerek v kontextu vyznamnych Zivotnich udalosti —
umoznila reflektovat vedle aktudlniho i retrospektivni pohled aktér( vyzkumu. Vychazeli jsme
z nazoru, Ze sdileni individualné neprenosnych zkusenosti péce, emoci a Zivotniho pribéhu
mUzZe potencialni uZivatele IS oslovit subtilnim, osobnéjsim zplsobem a muze tak doplnit
formalizované informace (pfirucky, adresare, odkazy apod.) Koncept ,Zivotniho pfibéhu” je
jednim z modul( vyvijeného IS.

2.2.2  Zakladni a vybérovy soubor

Zakladnim vyzkumnym souborem byli rodinni a dalSi neformalni pecujici, ktefi v obdobi sbéru
dat nebo v minulosti pecovali o blizkého po CMP v domacim prostfedi osoby po CMP, u ni,
v domacnosti pecujiciho nebo ve spole¢né domacnosti na Uzemi Moravskoslezského kraje
(ve vazbé na pilotni vyzkum v tomto kraji).

Vybérovy soubor byl konstruovan gradualné, byl vzorkovan neformalnimi pecujicimi
v kontextu CMP vyse, kteti splfiovali nasledujici kritéria vybéru (1) pecovali o blizkého po CMP,

15 Srov. Fischer-Rosenthal and Rosenthal 2001, Rosenthal 2018
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eV

pficemzZ nerozhodovalo, zda pecovana osoba pobird prispévek na péci ani zda je pecujici
pfijemcem nemocenské davky dlouhodobé oSetfovné 1 (2) potvrdi Informovany souhlas
s ucasti na vyzkumu.

Vybér komunikacnich partnerl/partnerek (dale ,KP“) vyzkumu probihal rozmanitymi zpUsoby.
Z hlediska typologie vyzkumného vzorku se jednalo o kombinaci vicestupnového vybéru,
Ucelového vybéru a vybéru metodou snéhové koule. Ve vétsiné pfipadu Slo v zasadé o ucelovy
vybér, v némz byly vyuzivany kontakty aplikacnich garant( projektu a sluzeb, jez pomahaji
lidem po CMP, osobni kontakty vyzkumnik(/vyzkumnic spojené s naslednym pouZitim
techniky snéhové koule a ddle inzerce v regionadlnich tiskovinach, v prezenta¢nich médiich obci
MSK ad.

Charakteristika vyzkumného vzorku

e 730KP bylo17 Zen (tj. 56 %).

e 7 hlediska pfibuzenstvi 12 pecujicich (tj. 40 %) byli manzelé, tj. manzel nebo manzelka.
Stejné procento pecujicich byly déti, tj. syn nebo dcera, ve dvou pripadech byli nasi
dotazovani synovcem i netefi a jednotlivé vnukem/vnuckou, matkou/otcem,
bratrem/sestrou, druhem/druzkou — viz graf ¢. 1

e Zhlediska doby péce nejvyssi pocet dotdzanych 10 (33%) pecoval v rozmezi 5-10 let,
po 3 dotazanych, tj. 10 %, pecovalo 3—-6 meésicli, 7-12 mésicl nebo 1-2 roky,
5 dotazanych (17 %) pecovalo 2-5 let, 4 dotazani (14 %) pecovali vice nez 10 let, viz
graf. ¢. 2

e 22 (73 %) pecujicich sdilelo s blizkou osobou domacnost v dobé, kdy pfisla ataka CMP.
V obdobi sbéru dat vétsina, tj. 17 (57 %) dotdzanych, pecovala o blizkého po CMP
v misté jeho bydlisté, 7 (23 %) pecujicich pecovalo ve svém bydlisti a 1 osoba pecovala
o blizkého, ktery bydlel u dalsiho pecujiciho.

e Pravidelné poskytovalo nepretrzitou péci 10 dotazanych (33 %), pravidelné po praci
a o vikendech 13 dotdzanych (43 %), 5 dotdzanych (17 %) pecovalo béhem dne mimo
noc 1 dotazany (3 %) pecoval jen o vikendech nebo jen na zavolani.

e Median doby poskytované péce byl 30 hodin.

e Zhlediska fungovani osob, o néZz komunikacni partnefi/partnerky pecovali a podle
toho, jak toto fungovani popisovali sami pecujici, byly peCované osoby prevainé
alespon c¢astec¢né mobilni (70 %), plné nebo prevainé orientovani (90 %). Zaroven
60 % z nich potiebovalo pomoc pti oblékani, 60 % mélo obtize s mluvenim, 40 % obtize
s porozuménim mluvené feci a 73 % mélo problémy s paméti.

e Jako téZzkou hodnotilo fyzickou zatéZ poskytované péce 5 (17 %) dotazanych a jeden
dotazany ji hodnotil jako totalni; 9 (31 %) dotazanych ji hodnotilo jako stfedni,
11 (38 %) jako mirnou a 3 (10 %) jako Zadnou.

e Psychickou zatéz vnimali jako totdlni 2 (7 %) dotazovani, stejné procento uvedlo,
Ze nevnima zadnou psychickou zatéz. Nejvétsi pocet, 11 (37 %) dotazanych, popisovalo
psychickou zatéz jako tézkou, 8 (27 %) jako stfedni a 7 (23 %) jako mirnou.

16 Davka umozriuje obanlim zlstat doma v situaci, kdy budou pecovat o ¢lena rodiny, u kterého osettujici |ékaF
zdravotnického zafizeni poskytujiciho lGzkovou péci (zpravidla nemocnice) rozhodl, Ze jeho zdravotni stav potfebuje
po propusténi z hospitalizace domaci celodenni péci [...] Maximalné Ize oetfovné Eerpat 90 dnd.“ (CSSZ 2020) Z tohoto
vymezeni plyne, 7e se jedna vyhradné o pecujici, ktefi poskytuiji celodenni péci a jsou pro €SSZ ,viditelni“ po dobu max.
3 mésica.
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e Totalni unavu uvedli 4 (13 %) dotdzani a stejny pocet dotazanych vnimal svou Unavu
jako téZkou. Nejvétsi podil, 9 (30 %) dotdzanych, vnimalo svou unavu jako strfedni,
7 (23 %) jako mirnou a 6 (20 %) jako Zddnou. Souhrnné zndzornéno grafem ¢. 3.

Graf ¢. 1 Vztah pecujiciho NPC k pecovanému, N = 30, zdroj: vlastni data
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Graf ¢. 2 Doba poskytované péce NPC, N = 30, zdroj: vlastni data
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Graf¢.3  Subjektivni mira fyzické a psychické zatéZe a Unavy pecujicich NPC, N = 30, zdroj: vlastni data
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Pecujici v kontextu vztah( s okolim

Ke zméné vztahll mezi pecujicim a pecovanym doslo dle respondent u 14 vztahl (46 %),
pricemz 47 % dotdzanych jej vnima jako vstficnéjsi nez pred atakou CMP. Nejvice pecujicich
12 (40 %) vnimda okoli jako podpurné a chapajici, dalSich 8 (27 %) jako vstficnéjsi nez
pred atakou CMP blizkého, dalsi 3 (10 %) spise jako vlazné/lhostejné a 6 (20 %) jej vnima beze
zmény. Mezi ty, kdo nejvice pomahaji pecujicim s jejich roli peCovatele je dle respondenti
rodina (15 %) — dcery, pratelé manzel, pritel/pritelkyné, sestra, ale také zvireci mazlicci — psi.
Mimo rodinu mezi faktory pomahajici pecujicim respondenti ve dvou pripadech uvedli také
podporu od zdravotnik( a sv(j osobni pozitivni postoj k Zivotu.

Souhrn

Péci poskytovali nejCastéji nejblizsi rodinni prislusnici — manZelé/manzelky a (dospélé) déti.
S tim také pfimo souvisi misto poskytovani péce — v domacim prostredi peCovaného. Pecujici
pecovali o blizké po CMP po dobu prevazné delsi nez dva roky, nej¢astéji v rozmezi 5-10 let.
Dvé tretiny pecovanych potfebovaly pomoc pfi oblékani, mély obtize s porozuménim mluvené
feCi a prevazujici vétSina méla problémy s paméti. Nejc¢astéji uvadéné Casové zatizeni péce
bylo 30 hod. tydné. Fyzickou zatéz hodnotili pecujici pfevainé jako mirnou az stfedni,
v kontrastu s tim naopak psychickou zatéz jako tézkou az stfedni a unavu jako stfedni. Témeér
polovina pecujicich vnimala zménu vztah(i mezi pe¢ovanym a pecujicim jako vstficnéjsi nez
pfed atakou CMP. Priblizné tfi ctvrtiny pecujicich vnimaly postoje okoli k sobé, jako
k pecujicimu jako podpurné, chapajici a vstficnéjsi nez pred atakou CMP svého blizkého. Mezi
ty, kdo nejvice pomahali pecujicim s jejich roli pecovatele byli rodinni pfislusnici a domaci
mazlicci.

Implikace pro vyvoj IS

V prvni fazi vyvoje IS jsme se zaméfili predevsSim na akutni situace, v nichZ se ocita ,Cerstvé
konstelovany” pecujici, tj. na okolnosti spojené s orientaci v prvnich dnech a tydnech péce.
Jakkoli neni vzorek tohoto vyzkumu reprezentativni, vzali jsme v Uvahu jeho tendence,
na které jsme v ramci agilniho vyvoje software reagovali. Vedle jiz konfigurovaného a na dalsi
Casti webu reaktivniho pribéhu CMP — Cely MQj Pribéh (akutni péce s ukonéenim do dvou let
od ataky CMP) jsme zacali pripravovat druhy modelovy pfibéh s ¢asovou osou dlouhodobé
péce (péce 9 a vice let).

Koncept ¢asové osy pribéhu byl pro vyvoj IS jednim z klicovych konceptt. | bez vyzkumného
potvrzeni lze logicky oCekavat, Ze lidé, ktefi pecuji o blizkého po CMP dlouhodobé, maji jiné
podplrné a informacni potreby nezZ lidé, ktefi se ocitaji v pocatcich péce. V dalsi fazi jsme
do konfigura¢niho pole IS proto zakomponovat také zkusenosti z pozdéjsich obdobi péce,
aby ,,se v nich nasel” i pecujici, ktery ma zabéhnuté rutiny, avsak citi se psychicky vycerpan
pravé vlivem Casu, stereotypu, Unavy, fyzického ¢i ekonomického vycerpani apod.

2.2.3 Organizace sbéru dat

Pred vstupem do terénu jsme zpracovali podrobny interni manual organizace vyzkumu, obsah
viz Pfiloha ¢. 1. VSech 6 tazatel(/tazatelek-vyzkumnik(/vyzkumnic bylo ¢leny tymu VISNEP
(zadny externi tazatel). Manual slouzil vedle samotné organizacni funkce k integraci vstupnich
informaci k vyzkumu a detailni strukturaci a vysvétleni postupt k realizaci vyzkumu za ucelem
triangulace dat.
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V obdobi 08/2019-04/2020 jsme postupné kontaktovali komunikacni partnery a partnerky
vyzkumu (KP), vyjednali jejich informovany souhlas s Ucasti na vyzkumu a dojednali mista
setkani k rozhovoru. Ve vétsiné pripadl probéhly rozhovory v domdcim prostiedi pecujicich
(22), s nékterymi pecujicimi v profesnim prostredi tazatelek (6), ojedinéle v restauraci (1)
a v Cajovné (1).

Soucdsti terénniho vyzkumu byla i ,,informacni mise” tazatel( a tazatelek. Z tohoto divodu
méli tazatelé a tazatelky kromé standardnich technickych podkladd k vyzkumnému rozhovoru
k dispozici také kontakty na relevantni instituce podpory / pomoci pro pripadné vyuZiti
pecujicimi.

Rozhovory zaznamenavali tazatelé a tazatelky na dvé samostatnd audiozafizeni (prevence
ztrdty dat). Po ukonleni audiozdznamu s pecujicimi vyplnili dotaznik k doplnéni
demografickych a dalSich udajd. Vysledkem sbéru dat jsou anonymizované datové soubory:
(1) zvukovy zdznam rozhovoru — audiozaznam, (2) doslovny prepis audiozaznamu — primarni
zdrojovy dokument pro analyzu dat i pro pfimy vyvoj IS, (3) zdznamy dat z dotazniku,
(4) terénni poznamky, (5) evidence kontaktl sinformatory a komunikaénimi partnery
a partnerkami provedend tazateli. Vysoko objemové datové soubory!’ jsme ukladali na sdilené
projektové cloudové UloZisté s odstupfiovanymi pfistupy.®

V kvalitativni analyze probiha sbér dat a analyza dat, zde dokumentl (textové prepisy
rozhovor(l) soucasné. K teoretickému nasycovani vzorku dochazelo postupné v intervalu
25.-30. datového souboru, proto jsme po analyze 30. rozhovoru sbér dat ukoncili. Velikost
vyzkumného vzorku v nasi studii je ve srovnani s podobné zamérenymi vyzkumy tedy
obvykla.?®

2.2.4 Nastroje sbéru dat

Hlavnim nastrojem sbéru dat byl polostrukturovany rozhovor. Rozhovory byly vedeny
predevsim s cilem podporit komunikacniho partnera/partnerku k reflexi své vlastni situace
péce — aby se dostal/a za potfeby osoby, o niz pecuje, pfemyslel/a o proménach svého
vlastniho Zivota, formuloval/a své potreby a uvaZoval/a nad tim, co by mu/ji mohlo pomoci
tyto potrfeby napliovat. Obecnd osnova rozhovoru vychazela z biografickych rozhovord
(Fischer-Rosenthal and Rosenthal 2001, Rosenthal 2018), kdy jsme se komunikacnich
partnerd/partnerek dotazovali, jak vnimali svdj Zivot v urcité dobé — v tomto pripadé
pred atakou CMP blizké osoby, v ranych a pozdéjsich fazich péce a v soucasnosti (tam, kde
péce dosud neskoncila).

V kontextu hlavni vyzkumné otazky a prvni dil¢i vyzkumné otazky jsme pri koncipovani
nastroje sbéru dat zohlednili potfebu sledovani vyvoje (informacnich a jinych) potreb
pecujicich v case. To umoziuje pravé polostrukturovany rozhovor, ktery lze na rozdil

17 Délka rozhovoru se pohybovala mezi 20 a 80 minutami. Celkovy rozsah viech audioznaznamd rozhovoru byl 18 hod.
s celkovou dobou 206 hod. jejich doslovného prepisu k nasledné analyze.

18 prepisovatelé rozhovoru (doktorandi) méli pfistup k anonymizovanym audiozaznamdm, avsak nikoli k eviden¢nim
dokumentim o kontaktech na KP.

19 Srov. Barbic et al. 2014, Greenwood and Mackenzie 2010, Smith et al. 2004.
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od nestrukturovaného rozhovoru ¢astecné ridit pomoci navodnych otazek. Designe rozhovoru
naseho vyzkumu se opiral o predem dany soubor témat s volné pridruzenymi otazkami (plan
rozhovoru). Jejich poradi, volba slov a formulace mohla byt v pribéhu rozhovor(i a zejména
pak v pribéhu procesu analyz jednotlivych rozhovor( v dalSich rozhovorech upravena.
U kazdého KP mohl byt jiny sled navodnych otdzek podle toho, jak se rozhovor vyvijel.
Konkrétni otazky, které se zdaly tazateli u konkrétniho KP nevhodné, mohly byt vynechdny,
jiné naopak mohly byt pfidany dle situace na misté. Nebylo nutné ani Zadouci se striktné drzet
seznamu navodnych otdzek. Plan rozhovoru jsme vnimali jako cestu k poznani, jemuz
konkrétni obsah a Zivou formu dava azZ interakce s KP. Tazatelé a tazatelky pouze museli dbat
na to, aby jejich otazky byly srozumitelné a jasné a nesméli pokladat vice otazek najednou.

DalSim nastrojem sbéru dat byl dotaznik, ktery mél v této fazi vyzkumu doplriikovou funkci.
Zjistovali jsme jim pfimo po ukonceni rozhovoru primarné demografické a dalsi udaje jako je
vék pecujicich a pe¢ovanych, pohlavi pecujicich a pe¢ovanych, délku pécée, zaméstnani, odhad
poctu hodin péce za tyden ad., pokud tyto Udaje nevyplynuly ze samotnych rozhovor(l. Tento
doplnkovy dotaznik pro ucely terénniho kvalitativniho Setfeni byl dale vyuZit ke konstrukci
samostatného online dotazniku v dalsi fazi vyzkumu.

Dopliikovym nastrojem byly rovnéz zaznamy a analyza terénnich poznamek, které se promitly
v Urovni analyzy a zejména pak interpretace dat. Pomoci terénnich poznamek, které jsme
zaznamenavali bezprostfedné po ukonceni setkani s KP, jsme evidovali, co nelze zachytit
v pfimé vypovédi komunikacniho partnera, ale co je ¢i mlzZe byt pro celkové porozuméni
rozhovoru dllezité — napr. prostredi (stale nékdo vchazel do mistnosti, stale se doZadoval
pozornosti pes apod.), chovani komunikacniho partnera/partnerky (Casto se diva
na hodinky/mobil, nervozita), situace (prisel pozdé na schiizku, nedokoncil rozhovor apod.),
atmosféra, emoce apod. Terénni poznamky obsahovaly pocity a dojmy samotnych tazateld
a tazatelek.

2.2.5 Analyza dat

Metody analyzy dat byly vtomto vyzkumu orientovany na metodologické pomezi
konstruktivistické zakotvené teorie a chapajiciho rozhovoru. (srov. Charmaz 2003, Kaufmann
2010) Podle Charmaz (2003) produktem konstruktivisticky zaméreného vyzkumu neni
rekonstrukce reality respondent(l — je to jen jedna mozna interpretace jejich reality, kterd se
vSak snazi ukdzat zplsob, jimZz si respondenti tuto svou realitu konstruuji. Charmaz
a Kaufmann vychazeji z pfedpokladu, Ze realita, kterou vyzkumnici postupné objevuji,
vyvstava zinterpretacniho procesu a zjeho <casovych a kulturnich souvislosti.
»Konstruktivistickd zakotvend teorie se snaZi definovat podminéné vyroky, které interpretuji,
jak subjekty konstruuji své reality.” (Charmaz 2003: 273). Jinymi slovy to, co pokladdme
za skutec¢né, je vidy zaloZeno na perspektivé naseho pohledu (tamtéz).

Vyzkum NPC zachycoval ¢asovou linii z pohledu respondentll — jaky byl jejich Zivot pred péci,
jak se v prlibéhu péce o blizkého po CMP ménil, jaké informace a podporu potrebovali pecujici
v rliznych fazich péce, co potrebuji aktualné nyni ad. Analytické postupy optikou zvoleného
metodologického pomezi respektovaly, Ze ptame-li se KP na to, ,co bylo“, neznamena to, Ze
mame pfistup k jeho minulosti. Jedina perspektiva, kterou ziskame, je ta dnesni — tedy ne to,
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co si respondent tenkrat myslel, pripadné, co tenkrat potreboval, ale co si dnes o tom mysli
(a o tom, co tehdy potieboval). Jako vyzkumniky nas zajima, ,co se tenkrat stalo”, ale je nutné
si byt védomi (zejména pak v procesu analyzy a interpretace dat), Ze jediné, co se mlZeme
dozvédét je, jak respondent vnima dnes (jak konstruuje), co se tenkrat stalo.

Doslovné prepsané rozhovory jsme rucné analyzovali prostfednictvim otevieného kédovani.
Na zakladé vzniklych kategorii, které se tykaly mimo jiné zplsobu, jakym pecujici mluvi o sobé,
o svych emocich, svém vztahu k blizkému, o kterého pecuje, o svych potrebach,
informovanosti ¢i o budoucnosti, vznikla typologie pecujicich jako Cistych, tzv. idealnich typQ,
jez podle Webera (1998) predstavuji myslenkovy obraz vznikajici na zakladé zesileni vybranych
vlastnosti — pojmy Ize klasifikovat tim, Ze ,,je miZeme rozloZit do komplexu charakteristickych
ryst, pricemZ nejen hranice mezi nimi, ale i jejich obsah musi vZdy zistat pohyblivy” (Weber,
1998: 47). Touto pohyblivosti ma Weber na mysli, Ze konkrétni pfipady se mohou, realné
dokonce musi v raznych rysech odliSovat a neodpovidat presné tzv. Cistému (na zadkladé
empirické reality myslenkoveé konstruovanému) typu. Zakladem pro vznik typologie byla shoda
vyzkumnik( v zakladnich vlastnostech jednotlivych komunikacnich partnerl/partnerek —
kazdy/a zvyzkumnik(Q/vyzkumnic zformuloval/a ke kaZzdému rozhovoru jednoslovnou
charakteristiku komunikaéniho partnera, pricemz ta oznaceni, u nichZ panovala mezi
vyzkumniky jednoznac¢nd shoda, byla nasledné blize specifikovana a naplnéna prostrednictvim
kategorii ziskanych otevienym kodovanim. Na zakladé podobnosti a rozdilll mezi kategoriemi
byly jednotlivé typy nasledné popsany charakteristickymi vyroky z jednotlivych kategorii.

2.3.  Kvantitativni Setfeni a analyza dat
Kamila Vondrousovd, Lenka Krhutovad

V priibéhu projektu jsme kvantitativni vyzkumné Setfeni realizovali dvakrat, a to ve dvou
raznych casovych osach a za rlznymi ucely. V obou jsme vyuZili techniku dotazniku vlastni
konstrukce.

Ve fazi terénniho kvalitativniho Setfeni mél prvni dotaznik doplrikovou funkci. Zjistovali jsme
jim pfimo po ukonceni rozhovoru s KP demografické a dalsi udaje jako je vék pecujicich
a pecovanych, pohlavi pecujicich a pecovanych, délku péce, zaméstnani, odhad poctu hodin
péce za tyden ad., pokud tyto udaje nevyplynuly ze samotnych rozhovor(. Tento doplrikovy
dotaznik jsme pak dale vyuzili i ke konstrukci samostatného online dotazniku v dalsi fazi
vyzkumu. Samostatny dotaznik byl konstruovan za ucelem plosného online Setfeni s vyuzitim
dat pro dalsi vyvoj IS.

2.3.1 Metodika realizace kvantitativniho Setfeni
Cil tohoto kvantitativniho Setfeni kopiroval hlavni myslenku smiSené vyzkumné strategie
vyzkumu VISNEP, a to zjisténi, jakym zpUsobem nahliZeji na svou situaci v kontextu péce

o blizkého po CMP a podpory pro sebe samé neformalni pecujici poskytujici péc¢i vdomacim
prostredi; jak proZivaji Ci prozivali situace spojené s touto péci; jak se proménovala potfeba
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jejich informacni a jiné podpory v zavislosti na dobé/délce poskytované péce a na intenzité
poskytované péce.

Cil, pfedmét, objekt i vyzkumné otdzky kvantitativniho vyzkumu byly identické s casti
popsanou Vv kvalitativni ¢asti vyzkumu. KonceptudIni ramec zkoumani byl v kvantitativni ¢asti
vyzkumu, zejména v €asti realizované samostatnym online dotaznikovym Setfenim zaméren
predevsim na vymezeni proménnych zkoumajicich prozivani situaci neformalnich pecujicich
spojenych s péci o osobu po CMP, zatéz, kterou jim péce prinasi a z ni vyplyvajici potreby, které
byly sledovany predevsim v ramci délky a intenzity jejich péce.

Ve vazbé na cile vyzkumu vychazi tento kvantitativni vyzkum z hlavni a dil¢ich vyzkumnych
otazek viz vySe. Cil, hlavni i dil¢i vyzkumné otdzky i hypotézy byly urcujici pro obé verze
dotazniku — verze A reflektovala péciv soucasnosti (pecujici poskytoval/a péciv dobé realizace
vyzkumu) i verze B, ktera reflektovala péci v minulosti (pecujici v minulosti pecoval/a a v dobé
realizace vyzkumu jiz péci neposkytoval — pecovana osoba Zila, ale péci jiz nepotrebovala nebo
zemfrela). Dil¢i vyzkumné otazky byly prevedeny na tfi vyzkumné hypotézy, které byly
procesem operacionalizace popsany prostiednictvim 22 pracovnich hypotéz.

2.3.2  Zakladni a vybérovy soubor

Zakladnim vyzkumnym souborem (tzv. cilovou populaci) kvantitativniho Setfeni byli rodinni
a dalsi neformalni pecujici, ktefi pecovali o blizkého po CMP v domacim prostiedi na Uuzemi
CR.

Vybérovy soubor tohoto Setfeni tvorili neformalni pecujici, ktefi pecovali o blizké po CMP
v domécim prostfedi — u néj/ni ¢i u sebe doma — na Gzemi CR a splfiovali nasledujici vybérova
kritéria: (1) pecovali o blizkého po CMP, pficemZ nerozhodovalo, zda pecovana osoba po CMP
pobird prispévek na péci, ani zda je pecujici prijemcem nemocenské davky dlouhodobé
oSetfovné, (2) pecujici méli pfistup k pocitadi a internetu, nebot online dotazniky byly
dostupné pouze v on-line prostredi.

Respondenti a respondentky byli vybirani tzv. specifickym vybérovym postupem, a to vybérem
na zakladé dobrovolnosti — samovybérem. Tento typ vybérového postupu neni
reprezentativni, coz znamena, Ze vysledky daného kvantitativniho Setfeni nelze zobecriovat
na celou cilovou populaci, ale slouZi pouze k popisu vzorku, ktery se do daného vyzkumu
zapoijil.

2.3.3 Organizace sbéru dat

Online dotaznik byl na webu CMP-R dostupny k vyplnéni pecujicimi NPC od konce 12/2020
do zacatku 11/2021 (10 mésicll). Informaci o jeho zverejnéni jsme pribézné distribuovali
prostfednictvim kontakt( aplika¢nich garantl projektu, informaci na Facebooku CMP-R,
prostfednictvim online a dalSich medialnich platforem reSitele a spoluresitele projektu, a to
bez omezeni na pilotni Moravskoslezsky kraj.
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Dotaznik byl technicky realizovén prostfednictvim licencované platformy LimeSurvey.?® Data
z prostfedi LimeSurvey jsme nejprve exportovali do prostiedi MS Excel, vném jsme data
upravili pro potfebu exportu dat do statistického software IBM SPSS Statistics / verze 25, v niz
jsme realizovali vSechny finalni analyzy tohoto kvantitativniho Setreni.

2.3.4 Nastroje sbéru dat

Zakladni technikou této faze vyzkumu bylo strukturované dotaznikové Setfeni — dotaznik
vlastni konstrukce. Vychodiskem pro konstrukci dotazniku byly vystupy z analyzy tficeti
terénnich rozhovor( s KP vyzkumu z pfedchozi faze vyzkumu a rdmec Barthelové indexu
zakladnich vSednich Cinnosti.

Dotazniky byly anonymni, respektovaly eticka pravidla kvantitativniho vyzkumu. Dotaznik
soucasné péce (dale ,dotaznik A“) obsahoval celkem 66 otazek, dotaznik péce v minulosti
(ddle , dotaznik B“) 47 otazek. Dotaznik A i B byl strukturovan do tfi obsahovych modul(. Prvni
se vénoval informacim o pecujicim, druhy o peCované osobé po CMP a treti se vztahoval
k samotné péci jako takové. V obou dotaznicich byly pouZity otazky oteviené, uzavrené,
jednoduché, a také otazky mnohocetné. Plny text dotazniku B je Pfilohou €. 2 této zpravy.

2.3.5 Analyza dat
Postup zpracovani dat

Dotazniky vyplnilo celkem 210 respondent(/respondentek, z toho dotaznik A (soucasnost)
143 respondentli/respondentek a dotaznik B 67 respondentl/respondentech. Dotaznik A byl
ve 40 pripadech vyplnén zcela, ve 103 pfipadech ¢astecné. Dotaznik B byl ve 27 ptipadech
vyplnén zcela, ve 40 pripadech ¢astecné.

Zpracovani dotaznik( probéhlo v nékolika fazich. Nejprve bylo potfebné prevést vysledky
vyzkumu z online dotaznikového prostredi do analytickych softwar(, v nichZ byly vysledky
zpracovavany. Data z online prostiedi LimeSurvey jsme exportovali do programu MS Excel,
kde jsme je upravili pro potfeby dalSiho exportu a analyz. Pismenkové odpovédi (vétSinou
uvadéné pismeny a, b, c, ... apod.) byly nahrazeny odpovédmi Ciselnymi a prazdné bunky byly
nahrazeny zastupnymi kody pro chybéjici odpovédi. Prepracovat bylo potieba také pojeti
mnohocetnych odpovédi, které se v on-line systémech kdduji jinym mechanismem, nez jaky
je vyzadovan pro praci v software IBM SPSS, v némz byla nasledné data analyzovana.

Po Upravach v programu MS Excel byla data nasledné exportovana do statistického software
IBM SPSS Statistics /verze 25, v némZ probihaly viechny analyzy. Pfed samotnym zpracovanim
dat bylo potfeba dotvofit datovou matici tak, aby byla data z excelu v IBM SPSS doplnéna
o fadu podstatnych informaci, které prace v software IBM SPSS vyZaduje.

20 Dostupné
https://ostravaou.limequery.com/241282?lang=cs a https://ostravaou.limequery.com/388426?lang=cs (cit. 2021-12-31)
pod ID Cisly jednotlivych vyzkum: Péce o blizké po mrtvici v soucasnosti s ID 388426 a Péce o blizké po mrtvici v minulosti
s 1D 241282.
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Nejprve bylo provedeno vyhodnoceni dotazniku a zodpovézeni vyzkumnych otazek za pomoci
jednorozmérné analyzy dat. Rozdéleni cetnosti jednotlivych kategorii odpovédi bylo
zndzornéno za pomoci frekvencénich tabulek a grafl, které byly ndsledné popsany
a interpretovany. Samotné tabulky a grafy kvili své obsahlosti neprikladdme, predstavujeme
zde vybrané grafické vystupy celého Setfeni.

Pro ovérovani statistickych zavislosti vydefinovanych v ramci jednotlivych pracovnich hypotéz
byly vyuZity metody dvourozmérné analyzy dat. Vétsina pracovnich hypotéz (dale ,,PH”) byla
(vzhledem k méfitku proménnych, z nichZz se dané PH skladaji) ovéfovana prostfednictvim
kontingencnich tabulek. Vypocet Pearsonova Chi-kvadrat testu nezavislosti nemohl byt
na zakladni soubor uplatnén, nebot vybérovy soubor neni souborem reprezentativnim.

Pfi analyze ostatnich zavislosti, byla pouzita metoda srovnani prdmér( ve skupinach, nebot
tyto pracovni hypotézy predstavuji kombinaci kardinalnich a nomindlnich proménnych, které
nelze prostfednictvim kontingencni tabulky ovérovat. Vysledky jednorozmérné analyzy obou
dotaznikovych Setfeni (tedy jak péce v soucasnosti, tak péce v minulosti) vysly velmi podobné,
proto bude na dale popsdna pouze jedna verze tohoto Setfeni, ¢imZ jsou vysledky Setfeni
ze soucasné péce — dotaznik A.2?

Vysledky analyzy dat

e Ze zapojenych respondentt/respondentek (dale ,respondent”) bylo 83,7 % pecujicich
Zen a 16,3 % muzl — viz graf ¢. 4.

e Primérny vék pecujicich byl 55,4 roku —viz graf €. 5. Minimalni vék byl 22 let a nejstarsi
pecujici mél/a 87 let. Pecujici o osobu blizkou po CMP v 84,3 % pripadech pecovali
(v dobé vyplnéni dotazniku) poprvé, v 11,8 % pfipadech jiz o tuto osobu v minulosti
pecovali a dva respondenti (tj. 3, 9 %) uvedli, Ze jiz dfive pecovali o nékoho jiného.

Graf ¢. 4 Pohlavi pecujicich o blizké po CMP ve vyzkumném vzorku, zdroj: vlastni data

09: Jakeé je Vase pohlavi?
> [ 7ena
B muz

21V dotazniku B uvadéli byvali pecujici divod ukonceni jejich péce: pecovany jiz zemrel (65,6 % pfipadu), ve 12,5 % pripadu
se pecovany jiz uzdravil nebo byl premistén do zatizeni nasledné &i jiné péce, v 6,3 % pfipadud je nyni pecovany v domaci
péci u jiné osoby.
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Graf €. 5 Veék pecujicich NPC v dobé vyplnéni online dotazniku, zdroj: vlastni data
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Ze zapojenych pecujicich bylo 48,1 % v zaméstnaneckém poméru, 23,1 % ve starobnim
dlchodu, 9,6 % bylo OSVC, po dvou respondentech bylo v invalidnim ddichodu nebo studujici
a jeden respondent/ka byli na materské ¢i rodicovské dovolené nebo v domacnosti.
Pfi srovnani ekonomického zarazeni pecujiciho na zaé¢dtku péce a v soucasné dobé péce lze
fici, Ze o zaméstnanecky pomér pfrislo 18 % respondentll. Zda to bylo zplsobeno tim, ze
pecovali, nelze zjistit. Opacnou tendenci lze spatfit u starobnich dichod( — v prabéhu péce se
zvy3il podil osob v diichodu 0 9 %. K narlstu o 3 % doslo také u OSVC, coz miize byt zplsobeno
ztrdtou zaméstnaneckého poméru kvali péci, coz vsak opét nelze statisticky potvrdit. Viz graf
¢. 6.

Graf ¢. 6 Ekonomické zarazeni pecujici osoby NPC, zdroj: vlastni data
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e Pecujici byli s pe¢ovanym v 81,6 % pripadl v blizkém pribuzenském vztahu, v 10,2 %
pfipadu v SirSim pribuzenském vztahu a 8,2 % méli mezi sebou vztah jiny. Pokud se
jednalo o blizky pribuzensky vztah, pak Slo ve 47,5 % o Zivotni partnery, (resp.
o manzela nebo manzelku), v 17,5 % ptipadech byli pecujicimi rodice — tj. matka nebo
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otec. Syn nebo dcera poskytovali péciv 32,5 % pripadech a jeden respondent byl bratr
nebo sestra pecovaného.

Délka péce byla nejcastéji zastoupena u obdobi 7-12 mésicd (22, 9 %), nasledovalo
obdobi od 2 do 5 let (20,8 %), shodné nasleduje obdobi péce 1 az 2 roky nebo 5 az 10
let (14,6 %), 12,5 % respondentll pecovalo vice nez 10 let, 8,3 % respondentl pecovalo
3 az 6 mésicl a 6,3 % respondentl pecovalo 0 aZz 2 mésice.

Ze zapojenych respondentl pecujici uvedli, Ze pecovana osoba je v 54,3 % Zena
a v 45,7 % muz. Primérny vék pecované osoby v dobé, kdy se o ni zacalo pecovat, bylo
64,5 let s tim, Ze nejmladSimu pecovanému bylo na zacatku péce 24 let a nejstarSimu
91 let.

Nékteri peCovani jiz méli vice atak mrtvice, nejcastéjsi skupinou pecovanych byli vSak
ti, ktefi méli CMP poprvé (65,2 %).

Péce byla pecovanému doposud poskytovana nejcastéji (27, 9 %) na jednotce
intenzivni péce, na jiném oddéleni nemocnice (23,8 %), doma v misté jeho bydlisté
(20,5 %), v zafizeni nasledné péce (16,4 %), v misté bydlisté pecujiciho (9 %), a v jednom
pfipadé vdomadci pécinékoho jiného. V pripadé, Ze se jednalo o zafizeni nasledné péce,
tak se v70 % pripadd jednalo o pobytové rehabilitacni zafizeni a ve 30 % pfripadu
o |écebnu dlouhodobé nemocnych.

Ze zapojenych pecujicich sdilelo v dobé vyplnéni dotazniku domacnost s pecovanou
osobou celkem 65,9 % respondent(, naopak 34,1 % s pecCovanou osobou nebydlelo.
Ze vsech pecuijicich vice neZ polovina uvedla, Ze se o peCovaného staraji sami (58,5 %).
Pokud jim nékdo s péci pomaha (tyka se 41,5 % vSech respondent(), tak jim nejCastéji
pomaha jeden nebo vice rodinnych prislusnik(l (56,7 %), nékdo ze sféry socidlnich
sluzeb (16,7 %), nékdo ze sféry zdravotnickych sluzeb (6,7 %), pratelé nebo kamaradi
(6,7 %) nebo sousedi (10 %). V jednom pfipadé uvedena jind osoba neZ vysSe
jmenované mozZnosti. Viz graf ¢. 7.

Graf ¢. 7 Podil dalSich subjektli péce o pecovaného po CMP mimo vlastni/ho pecujici/ho NPC

%

Zdroj: vlastni data
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vice mych sluzeb zdravotnickych  pratelé, znami

rodinnych sluZeb

pfislugnikil

Celkem 34,1 % pecujicich uvedlo, Ze v soucasnosti (v dobé vyplnéni dotazniku) pecuje
o pecovaného nepretrzité i v noci, 22 % pecuje pravidelné po pfrichodu ze zaméstnani
a o vikendech, stejny pocet pecujicich pecuje kdykoliv dle potfeb pec¢ovaného, 12,2 %
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Graf €. 8

40

%

pecujicich pecuje nepravidelné — dle jejich ¢asovych moznosti, 7,3 % pravidelné kazdy
den —mimo noc, a 2,4 % v pravidelnych hodinach. Viz graf €. 8.

Intenzita péce NPC z hlediska intervalu ¢asu péce , zdroj: vlastni data

049: Jak ¢asto o pec¢ovaného v souéasnosti peéujete vy osobné?

nepretrzité i v pravidelng, pravidelné po v pravidelnych  nepravidelng, kdykoli dle
noci kazdy den pfichodu ze hodinach dle mych potfeb
mimo noc zaméstnania o tasowch pecovaného
vikendech mozZnosti

PFi snaze o vyjadreni stejné otazky zamérené na intenzitu péce (nyni vSak pomoci
celkového poctu hodin péce v jednom tydnu) byla namérena priimérna délka souc¢asné
péce 69,3 hodin tydné, minimalni doba péce byla 3 hodiny tydné a maximalni doba
péce byla uvedena na celych 168 hodin za tyden.

Z hlediska fyzické zatéze nevnimalo (v dobé vyplnéni dotazniku) soucasnou Zadnou
zatéz celkem 4,9 % pecujicich, 22 % pecujicich vnimalo mirnou fyzickou zatéz, stredni
zatéz vnimalo 34,1 % pecujicich, tézkou fyzickou zatéz vnimalo 29,3 % pecujicich
a maximalni — totalni zatéz vnimalo celkem 9,8 % pecuijicich.

Soucasnou psychickou (v dobé vyplnéni dotazniku) zatéz hodnotilo jako zaddnou 2,4 %
pecujicich, 14,6 % pecujicich vnimalo sou¢asnou psychickou zatéz jako mirnou, stfedni
a tézkou zatéz vnimalo stejnych 34,1 % pecujicich, psychickou zatéz jako totalni
oznacilo 14,6 % pecujicich NPC.

Z hlediska celkové unavy nevnimalo v soucasnosti (v dobé vyplnéni dotazniku) Zzadnou
unavu celkem pouze 2,4 % pecujicich, mirnou Unavu z péce oznacilo 14,6 % pecujicich,
stfedni Unavu oznacilo celkem 36,6 % pecujicich, tézkou Unavu oznacilo celkem 41,5 %
pecujicich a totdlni unavu oznacilo celkem 4,9 % pecujicich. Viz graf €. 9.

Graf ¢.9 Hodnoceni Urovné unavy NPC v souvislosti s poskytovanim péce NPC, zdroj: vlastni data
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Z hlediska vztahu mezi pecujicim a pecovanych doslo dle vypovédi respondentl
ke zméné v 58,5 % pripad(l, naopak u 41,5 % pecujicich a peCovanych ke zméné
vzajemnych vztahU nedoslo. Pokud se vztahy v pridbéhu péce zménily, tak v 54,2 %
se staly lepSimi neZz pred mrtvici, ve 29,2 % pfipadu se staly vlainéjsimi, nez pred
mrtvici a v 16,7 % pfipadech pecujici uvadi, Ze se jejich vztahy velmi zhorsily.

41,5 % pecujicich vnimalo (v dobé vyplnéni dotazniku) postoje svého nejblizsiho okoli
k péci pecujiciho jako maximalné podpurné, ve 14,6 % pripadl jako spiSe lepsi nez
pfed péci, 12,2 % pecujicich vnimalo postoje svych blizkych spiSe vlaznéjsi nez
pred péci, 14,6 % jako nepodporujici a 17,1 % Zadnou zménu v postojich nevnimalo.
Pecujicim nejcastéji pomdhala situaci s péci zvladnout rodina 66,7 % a socialni
a zdravotni sluzba 11,1 %. Po dvou odpovédich obdrZely také varianty kombinace
rodiny a systému nebo nikdo. Viz graf €. 10.

Graf ¢. 10 Podpdlrné prostredi pro pecujici/ho NPC, zdroj: vlastni data

063: Co nebo kdo vam pomaha ¢&i pomahal situaci v pééi o blizkého po mrtvici zvladnout?
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Pecujicim v souvislosti s péci nej¢astéji chybél volny ¢as 18,8 %, odlehéovaci sluzby
15,6 %, vzdélavani 9,4 %, finance, odpoclinek a podpora praktického lékare — kazda
polozka po 6,3 %.

Na otdzku, zda na situaci pecujiciho vnimaji sami pecujici néco pozitivniho, odpovédélo
nejvic respondent(, Ze jde o zlepSeni osobnich vztah( (18,2 %), ale témér stejny podil
pecujicich uvedlo, Ze nic pozitivniho na péci nevidi (15,2 %).

Shrnuti vysledkt kvantitativniho vyzkumného Setieni

Cil vySe popsaného kvantitativniho vyzkumu bylo zjistit, jakym zplsobem nahliZeji na svou
situaci v kontextu péce o blizkého po CMP a podpory pro sebe samé neformalni pecujici
poskytujici péci v domdcim prostredi, k éemuz smérovany rovnéz tfi dil¢i vyzkumné otazky.

Pro vystiZzeni podstaty kvantitativni ¢asti vyzkumu je nezbytné nejprve shrnout, kdo ,,nasim“
neformdlnim pecujicim vlastné je (v dobé vyzkumu byla):
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e Nejcastéjsi peCujici naseho vyzkumného Setfeni je Zzena ve véku 55 let, ktera pecuje
o svého blizkého poprvé.

e Pecujici vzaméstnaneckém poméru a pochazi z Moravskoslezkého kraje.

e (Osoba, o kterou pecuje, je osobou z blizkého pfibuzenského poméru — pravdépodobné
manzel.

e V dobé vyzkumu pecovala tato Zena o svého manzela bud od pul roku do roku, nebo
od 2 do péti let.

e NasSe ,nejcastéjsi pecujici“ sdili s peCovanym spole¢nou domacnost a peCuje 0 ném
prevdziné sama, a to nepretrzité, i v noci.

e Vsouctu hodin péce jde celkem o 69 hodin péce za tyden. Tato péce pecujici osobu
vyznamné vysiluje, a to jak po strance fyzické zatéze, psychické zatéze, tak celkové
Unavy z péce. Z tohoto Uhlu pohledu se pecujici citi stfedné az tézce zatizena.

Vztahy mezi peCujicim a peCovanym se péci vsak neméni, a pokud ano, tak spise k lepSimu.
Také pochopeni a podpora nejblizsi rodiny je velmi vstficnd a podplrna, rodina se také snazi
pecujici s péci pomahat. Pecujici osobé schazi predevsim volny ¢as, odlehcovaci sluzby
a finance. | pfesto ale pecujici hodnoti svou péci jako pozitivni, a to pfedevsim kv(li zlepsujicim
se vztahlm s peCovanou osobou v pribéhu péce.

Na prozivani situaci neformalnich pecujicich NPC spojenych s péci ma vliv pohlavi i vék pecujici
osoby, stejné jako to, zda se jedna blizkého Ci vzdaleného ptibuzného a jaky pribuzensky vztah
mezi sebou tyto osoby maji. Vyznamné je také to, zda pecujici pecuje o danou osobu blizkou
poprvé, nebo opakované a v jaké ekonomické situace se pravé pecujici osoba nachazi.

Délka péce, resp. doba, po kterou pecujici péci poskytuje, ma zcela zadsadni vliv na potrebu
podpory, kterd vychazela zredlné zatéze, kterou tato péce pfrinasi. Jak v oblasti fyzické
a psychické zatéze, tak z oblasti celkové Unavy z péce se potvrdila rostouci zatéz a inava spolu
s rostouci dobou péce. Tato vyCerpanost pecujiciho vede k situaci, kdy dochazi ke zménam
osobnich vztah( v rodiné pecujiciho. Trva-li péce kratkou nebo stredné dlouhou dobu, tak se
vztahy v rodiné pecujiciho sice mirné zlepsuji, pokud ale péce trva delsi dobu, vztahy v rodiné
to vyznamné narusuje. Rodina pecujicimu sice vétSinou pomaha, s rostoucim casem vsak
pribyva potreba vyuZivat pomoci socialnich a zdravotnich sluzeb. Pratelé se naopak zapojuji
predevsim v kratSi dobé péce.

S rostouci dobou péce se méni také potreby pecujicich. Ze zacatku péce postrada pecujici
hlavné odpotinek. Casem se pfidava potreba vétsi fyzické sily, za&inaji chybét odleh&ovaci
sluzby. S dalsimi mésici péce pak pecujicim chybi hlavné volny ¢as, spanek a stale odpocinek.
Postupné se pridava potreba vice informaci, vzdélavani. V péci v fadu let se pak potfeby méni
smérem k finan¢nim potfebam, pecujicim chybi také volny €as a odlehcovaci sluzby.

Intenzita péce, resp. ¢as vramci dne i hodin péle béhem tydne, po kterou pecujici péci
poskytuje, ma zcela zasadni vliv na potfebu podpory, ktera vychazela z readlné zatéze, kterou
tato péce prinasi. Zavislost se potvrdila ve vSech zkoumanych oblastech, které se na potrebé
podpory podileji.

Jak v oblasti fyzické a psychické zatéze, tak z oblasti celkové Unavy z péce se potvrdila rostouci
zatéZz a Unava spolu srostouci intenzitou péce. PéCe vede ke zméné osobnich vztah(
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predevsim tam, kde se pecuje pravidelné a denné. Travi-li pecujici péci svij ¢as po prichodu
ze zaméstnani a o vikendech, pak lze pozorovat také zhorSeni vztahl mezi pecujici
a pecovanou osobou. Podporu rodiny ale dostava vétsina pecujicich, pouze v pripadé péce dle
potfeb pecovaného se toto pojeti nesetkdva s pochopenim ostatnich ¢lenl rodiny pecujici
osoby. | presto rodina pecujicimu vétSinou s péc¢i pomaha, u nepretrzité, kazdodenni péce ale
pecujici vyuziva také pomoci zdravotnich ¢i socialnich sluzeb.

S nar(stajici intenzitou péce se méni také potieby pecujicich. Pfi mirné intenzité a kratSim case
strdveném péci pecujici postrada hlavné informacni podporu a pomoc statu (systému jako
takového). Pfi nepretrzité kazdodenni 24/7 hodinové péci pak pecujici postrada predevsim
pomoc sam sobé — tedy chybi mu predevsim spanek, odpocinek, fyzicka i psychicka sila
a kontakt s jinymi lidmi.

Zavér [ kvantitativni Setfeni

Kvantitativni vyzkum zaméfeny na zjistovani zptisobu proZivani neformalnich pecujicich péci
o blizkého po CMP v domacim prostredi je vyznamnou sondou do Zivotu lidi, jejichZ role je
nenahraditelnd nejen pro osoby pecované, ale také (ne-li predevsim) pro systém zdravotni
a socidlni péce a podpory, kterou je v podminkach CR k dispozici.

Vétsina pecujicich na sebe tuto roli prebira zcela automaticky, od chvile prvni mozkové ataky
pecCovaného. Zatéz, kterou tato péce pfinasi, je tézko méritelnd tvrdymi statistickymi daty,
dobre vytvoreny vyzkumny nastroj vsak muze alespon z ¢asti pootevrit skfinku pribéh, kterou
si s sebou kazdy pecujici nese. S podporou kvalitativnich rozhovoru ¢i bez nich, je tak mozné
i na malém vzorku pecujicich osob zachytit nejsilnéjsi pocity, prozitky, potfeby a situace, jimiz
dennodenné témér kazdy pecujici prochazi.

S oporou dat uvedeného kvantitativniho Setfeni Ize definovat jednak osobu pecujiciho, tak
problémy, které musi v rdmci péce s peCovanou osobou kazdodenné resit. Do popredi zajmu
tohoto vyzkumu se vsak dostava predevsim prozivani situaci neformalnich pecujicich NPC
spojenych s péci, a z ni vyplyvajici potfeby, které byly sledovany predevsim v ramci délky
a intenzity této péce.

| pfes skuteCnost, Ze vyzkumny soubor nema reprezentativni povahu, a tudiz nelze vyse
uvedené vysledky zobecriovat na celou cilovou populaci vSech pecujicich osob, predstavuje
tento material duleZity zdroj informaci s potencidlem vyuZiti k poskytovani vétsi podpory
vsem, ktefi ji ve své roli peCujici osoby potrebuji.
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2.4 Vysledky vyzkumu

Miroslav Pauli¢ek

Postihnout dynamiku toho, jak neformalni pecujici o blizké po CMP nahlizeji sami sebe, je
znacné problematické zcelé Ffady pficin. Jejich situace byva individualné specifickd jak
narocnosti péce, tak z hlediska socidlnich kontextl, v nichZ se pecujici nachazeji nebo jejich
osobnostnich charakteristik a schopnosti reflektovat svou vlastni ¢innost. Mnozi se ani
za pecujici nepovazuji, povaZujice svou praci za samozfejmou, pfipadné jim na Uvahy o své
situaci nezbyva Cas nebo energie. O to nesnadnégjsi je tuto skupinu identifikovat a zkoumat.

| pres individudlni rozdily a rozmanité zpUsoby prozivani je viak mozné identifikovat urcité
postupné zmény jejich uvazovani, prozivani a konstrukce vlastni identity, stejné jako promény
jejich potreb.

Hlavni vyzkumna otdzka, jez stala na pocatku obsahlého kvalitativniho vyzkumu a posléze také
samostatného online dotaznikového Setreni, znéla: Jakym zplsobem nahliZeji na svou situaci
péce o blizkého po CMP neformalni pecujici poskytujici péci v domacim prostredi? Na ni
navazovaly dil¢i vyzkumné otazky DVO 1 — Jak prozivaji / prozivali neformalni pecujici o blizké
po CMP situace spojené s touto péci? DVP 2 Jak se z pohledu pecujicich proménuje
¢i proménovala potireba informacni a jiné podpory NPC v domacim prostredi v zavislosti
na dobé/délce poskytovani péce? DVO 3 - Jak se z pohledu pecujicich proménuje
¢i proménovala potireba informacni a jiné podpory NPC v domacim prostredi v zavislosti
na intenzité péce?

Vsechny tyto otazky se vzajemné prolinaji, priCemz praveé jejich presah umoznuje postihnout
dynamiku, s niz pracuje i web CMP-R. Na zakladé kategorii vzeslych z kvalitativniho vyzkumu
vzniklo nasledujici konceptudlni schéma, které bylo nasledné ovéreno a upfesnéno
kvantitativnim vyzkumem. Schéma doplfiujeme pro ilustraci vyroky komunikacnich partnert
a partnerek vyzkumu.

A Sebepojeti NPC
Sebepojeti NPC se pohybuje na nasledujicich pomysinych skalach:
e orientace na osobu, o niZ je pecovdno X orientace na sebe
e nezkusenost X profesionalita
e identita zaloZend na pivodnim socidlnim kontextu X identita zaloZend na péci

B Prozivani NPC
Skaly, na nichZ se pohybuje proZivani neformalnich peéuijicich:
e nejistota ve vykonu role X pecovatelska autorita
e odhodlani X utlumeni, setrvacnost
e vysokd aktivita X vycerpdni
e intenzivni proZivani Casu X rutinni prozZivani ¢asu dlouhého trvani
e zvySend emocionalita X raciondlni reflexivita

38



Vsouhrn TACR-VISNEP, reg. &. TL0200050

C Potieba podpory NPC
Z pohledu pecujicich se potieba podpory v souvislosti s délkou a intenzitou péce
nachazi na skalach:
e snaha zvladnout vse samostatné X orientace na pomoc
e ziskdvdni informaci od blizkych X ziskavadni informaci od formdlnich instituci
e potreba casu pro druhé X potfeba casu pro sebe

Ad A Sebepojeti neformalnich pecujicich o blizké po CMP

Od orientace na osobu, o niz je pe€ovano, k orientaci na sebe

»-.je to urcity typ pohodli jako toho stylu toho Zivota jo a ted' ti to néco narusi a prosté bud se pfizpisobis
a pomtzes nebo se nepfizplisobis a nepomizZes.”

»Pokud ji nevénuji tfi minuty pozornost, tak je to Spatné... OkamZzité potiebuje néjakou tu moji pozornost. {...)
TakZe ta moje psychika tim jakoby... tu tuzkost z ni mam potom jd. Jakoby z toho jejiho psychického stavu, jad mam
ty uzkosti v sobé. Po téch letech se to zhorsuje...”

Obecné Ize fici, Ze potreby pecujicich jsou zejména v pocatcich silné determinovany potrebami
osoby, o niZ je pecovano, na urcitou dobu tyto potreby z velké ¢asti nahradi potreby pecujicich,
a to Casto natolik, Ze pecujici zcela potlaci své potfeby, neuvédomuiji si je a nenapliuiji je.

V rozhovorech realizovanych nasim vyzkumem se tento fenomén objevuje tak, Ze pecujici
o svych potrebach spontanné nemluvi vibec, a jsou-li na né opakované dotazani, hovori
presto o potiebach blizkého, o néhoz pecuji. Intenzita a trvani tohoto nahrazeni vlastnich
potifeb potirebami druhého souvisi s individualnimi charakteristikami pecujicich. Na zakladé
téchto charakteristik, které se projevuji jak ve vztahu k sobé samému a k péci, tak ke zplsobu,
jakym o tomto uvaZzuji, jak sebe motivuji a také jak o své situaci vypovidaji, jsme béhem
vyzkumu rozliili pét modelovych typu peéujicich, které se v praxi pochopitelné kombinuji:?2

Raciondlni typ pristupuje k péci a ke svym emocim vécnég, jasné si uvédomuje potiebu
péce nejen o blizkého clovéka, ale i o sebe sama; raciondlné uvaZuje
o své budoucnosti; organizuje si svlj ¢as a odpocinek; aktivné vyhledava
informace, pfistupuje k nim kriticky.

Sebekonstruujici typ naopak reflexi péce o sebe postradd, vytvari svou identitu dominantné
na zakladé osoby, o niz pecuje.

Depresivni typ zdUraziiuje negativni emoce a k sobé pfistupuje zplsobem nékdy az
destruktivnim; akcentuje, Ze je na veSkerou péci sam, a Ze pomoc
druhych neocekava, ¢i ji dokonce odmitd; dlvody odmitani osciluji mezi
snahou neobtéZovat a strachem z odmitnuti, zaroven vsak je schopen
ocenit, pokud se mu pomoc dostane.

22 pfevzato z publikovaného vystupu VISNEP Paulicek a kol. 2021
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Tradicni typ zdlrazniuje ve své cinnosti povinnost a nedostatecnou reflexivitu
legitimizuje tradici, tedy Ze ,takto se to délalo vzdy a takto se to délat
ma“.

Optimisticky typ akcentuje pozitivni emoce, vyznacuje se nadhledem a orientaci

na budoucnost.

Z hlediska této typologie maji nejlepsi dispozice pro uvédomeéni si vlastnich potrfeb pecujici
s pfevazujicim typem raciondlnim a optimistickym, u ostatnich mlze snaze dojit az
k naprostému fyzickému i psychickému vycerpani ¢i k syndromu vyhoreni.

Od nezkusenosti k profesionalité

».intuitivné, nehledala jsem si ze zacdtku pomoc. Pomoc jsem hledala asi aZ po paté CMP, kterd byla uZ u nds
doma.”

Pocatky péce jsou obvykle spojeny s velkou mirou nejistoty, a to i v pfipadech, kdy pecujici jiz
néjakou drivéjsi zkusenost (napf. zprostfedkovanou prateli ¢&i zndmymi) s péci maji nebo kdy
vykondvaji zdravotnickou profesi (tito pecujici se nicméné na novou situaci snaze adaptuji
a mohou byt schopnéjsi pti prdaci s informacemi a jejich vyhledavani). Komunikacni partnefi
a partnerky popisuji pocatky péce jako ,naprostou improvizaci“, ,hozeni do vody” nebo se
»rdi intuici“. Mira improvizace pochopitelné s rostouci praxi klesa, nicméné zména nebo
zhorseni stavu osoby, o nizZ je peCovano, prindsi nejistoty nové.

Od identity zaloZené na ptivodnim socialnim kontextu k identité zaloZené na péci

»...Clovéku hodné chybi socidlni kontakt, to se prizndm, kdyZ jste hodné dlouho zavieny doma sdm, jenom
se starym c¢lovékem, maximdlné s manZelem, tak to ten kontakt s ostatnimi lidmi velice chybi.”

...najednou zjistujete, Ze tak asi ti lidé Ziji, ti — ti jini lidé, ktefi se takhle nestaraji, Ze jste na to zapomnéla, Ze jste
taky treba Zila."

Pecujicim lidem se zasadné méni podoba socialniho svéta, jimz byli obklopeni. Zejména pokud
omezi nebo zcela prerusi své dosavadni zaméstnani, tvofi jejich okoli jen nejblizsi rodina,
pripadné malé mnoiZstvi pratel, s nimiz vSak maji kontakty ridsi prinejmensim kvili omezenym
volnocCasovym aktivitdm a celkové nedostatku volného ¢asu — respondenti kvantitativniho
vyzkumu uvadéli, Ze pecCovali samostatné okolo 40 hodin tydné&, s podporou rodiny a socialnich
sluzeb v priméru 104 hodin za tyden a s pomoci pratel dokonce az 168 hodin tydné. Pecujici
tak prirozené pfijimaji identitu pecujiciho — jsou tedy na prvnim misté pecujicimi, zaméstnani
a volnocasové aktivity, které se na konstrukci identity standardné podileji, se posouvaji
do pozadi, v disledku velké casové narocnosti a Unavy se upozaduji i role v ramci rodiny,
véetné péce o déti.
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Ad B Prozivani neformalnich pecujicich o blizké po CMP

Od nejistoty ve vykonu role k pecovatelské autorité

,-..tady jako pfisel, ale nemdm to rdda, aby kolem ného nékdo chodil, protoZe vim, Ze to neudélaji tak, jak by
to mélo byt. (...) Viibec mné nikdy neprislo na mysl, Ze bych to udélala néjak jinak.“

V souvislosti s vySe uvedenymi posuny ve zkuSenosti a identité pecujicich se také objevuje
jistota ve vykonavani role pecujiciho, ktera je spojena s nabyvanim jisté autority — védomim
toho, ,jak se ma péce délat”. Tato autorita ma vliv na praci s informacemi a také na pfipadnou
pomoc pfi péci. Na jedné strané uz pecujici maji konkrétni predstavy o tom, jakou pomoc by
potfebovali, na druhé strané mohou mit pfisnéjSi pozadavky na kvalitu této pomoci. Tyto
pozadavky mohou byt pfilis naro¢né napftiklad pro rodinné pftislusniky, v dlisledku ¢ehoz se
pecujici Castéji obraceji na formalné institucionalizovanou pomoc profesional(.

0Od odhodlani k utlumeni a setrvacnosti

»Musel jsem si zvyknout na to, na tu jeji zménu povahy, protoZe jsme byli spolu celkem dlouho ... ale ted'to bylo
uplné jinadi. (...) Zacal jsem vic pit... jsem se s tim vyporaddval tak...”

Zmeény v prozivani péce v Case jsou spojeny s adaptaci na stav osoby, o niz je pecovano
a s moznostmi jeho zlepseni. Prijeti stavu blizkého c¢lovéka jako dlouhodobé neménného
(Ci bez vyraznéjsich zlepseni) spolu s rutinnim vykondvanim péce vede k jakémusi utlumeni
prvotniho odhodlani, péce jako forma ,udrzby” aktualniho stavu spolu s omezenim podnétd
ze socialniho okoli pecujiciho prispiva k vyssi psychické zatézi pecujicich, ktera mize vést
jednak k syndromu vyhoreni, jednak k riznym formam patologického jednani, napriklad
alkoholismu, jak vyse ilustruje uryvek z rozhovoru.

Od vysoké aktivity k vyCerpani

,Kdybych mohla vrdtit cas, tak to nebudu délat nikdy. Je to nesmirné vysilujici prdce, nesmirné tézka prdce, ja
to nazyvam havitinou.”

Nutnost co nejrychleji zvladnou vsechny naroky na péci, zjistovat nové informace a adaptovat
se na vykon nové role vyZaduje od pecujicich hned od pocatku velké psychické a fyzické
nasazeni. Snaha pomoci blizkému, pfijeti jeho potieb za vlastni i nadéje na zlepseni stavu
blizkého ¢lovéka vede k vyrazné fyzické a psychické aktivizaci, velkému nasazeni pecujicich.
Dlouhodoba zatéz vsak postupné vede kunavé a vycerpani. Také kvantitativni vyzkum
jednoznacné potvrdil, Ze délka péce statisticky vyznamné ovliviiuje miru fyzické i psychické
zatéze, stejné jako celkovou Unavu z péce (téZzkou uUnavu vykazuji v podstaté vsichni, kdo
pecuji vice nez 10 let). Zaroven tato zatéZ i Unava souviseji s intenzitou péce — napfiklad bez
deklarované fyzické a psychické zatéze jsou pecujici, ktefi pecuji okolo 15 hodin tydné
(respektive okolo 10 hodin tydné v pfipadé psychické zatéze), zatimco lidé, ktefi uvadéji zatéz
jako totdlni, pecuji v priiméru 128 hodin (93 hodin v pfipadé psychické zatéze). Obecné je
pro respondenty vyrazné zdvaznéjsi psychicka zatéz nez fyzicka, ve vSech pripadech ovsem
v Case roste potieba odpocinku.
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7 7

Od intenzivniho prozivani ¢asu k rutinnimu prozivani ¢asu dlouhého trvani

,ProtoZe pecujete uz dlouho, mdte pocit, Ze se ta péce v prubéhu ¢asu meni...”

,-..to je zaméstndni na nekonecny uvazek."

V prozivani péce hraje vyznamnou ulohu ¢as — c¢as nejen chronologicky, ale zejména cas
socialni, pecujicimi zazivany. Pocatek péce je plny udalosti, nejistot, pecujici se uci znalostem
a dovednostem, které nikdy dfive nepotieboval, pocit plynuti ¢asu je intenzivni a rychly.
Tempo a intenzita plynuti ¢asu postupné slabne, s rutinizaci vykonu péce se ¢as vyprazdnuje,
s rutinnim opakovanim cinnosti stava se dlouho trvajicim a spisSe cyklickym, tedy opakujicim
se a jakoby nekonecnym, nez linedrnim a ohrani¢enym. V prozivani se ¢as netidi kalendarem,
ale zménami zdravotniho stavu blizké osoby — ty zdroven vyprazdnény c¢as opét naplniuji
a dodavaji vnimanému c¢asu dynamiku. Zminovana setrvacnost v péci, stejné jako rostouci
Unava tlumi chut pecujicich zabyvat se svymi potfebami, zaroven jim vsak dava cas si je
uvédomit.

Od zvysené emocionality k racionalni reflexivité

,...takZe my uZ jsme tak celkem jako tvrdi, Ze vime, Ze musi. Musi ¢lovék. (...) Vam rikam, to uZ ¢lovek je’, kdyz
prodéld jednu takovou zkusenost, tak pak uZ rikd: Ne, to bude dobre, tak vSechno dobre dopadne.”

,-..0Z on tady nebude, co jd budu délat, aZ on tady nebude, protoZe asi téZko uZ se vrdatim do prdce, nebo téZko uz
si najdu néjaké misto nebo néjaké zaméstnani, ee, jako moje budoucnost je tézce nejista.”

Samotna udalost, kdy ¢lovék prodéld CMP a z jeho blizkych se stanou neformalni pecujici, je
nepochybné udalosti nesmirné emotivni, nicméné péce sama o sobé je cinnosti velice
racionalni — neustale je tfeba zvazovat cile a prostifedky k jejich dosazeni. Postupné zvladnuti
vSech cinnosti, jistota, rutina a setrvacnost mohou lépe umoznit to, Ze pecujici je nejen
schopen racionalné pracovat s informacemi a reflektovat situaci blizkého, ale racionalné
reflektovat také své vlastni potieby. Zde samoziejmé opét zalezi na prevladajicim typu
pecujiciho, jak byly uvedeny vyse, zejména sebekonstruujici a depresivni typy se k reflexi
vlastnich potreb dostavaji takrka vyhradné ve chvili, kdy uz v ddsledku vycerpani prestavaji
péci zvladat.

Ad C Potieba podpory neformalnich pecujicich o blizké po CMP

Od snahy zvladnout vse samostatné k orientaci na pomoc

,Nechcete nikoho otravovat pordd a nékoho volat at mi ho ddvad do vany, jako treba, tak to musim zvliddnout.”

,-.jsem za ni zajela... a rekla jsem ji to, velice hezky, Ze nastal ¢as, aby se starali jini, Ze to rozdélime mezi sebe
néjak... aby se mi ulevilo, Ze jsem vysilend, vyCerpand a Ze si chci Zit kus svého Zivota upiné jinak, neZ jsem si Zila
ted...”

Snaha zvladnou péci samostatné (nebo jen s nejblizsi rodinou) se obvykle objevuje zejména
v zacatcich pecovani. Srostouci fyzickou a psychickou uUnavou, ale i vétsi informovanosti,
prichazi potfeba pomoci s péci a jeji vyhledavani — podle vysledkd kvantitativniho vyzkumu
pomdahd s péci nejcastéji rodina, po sedmi mésicich se oviem casto ukazuje i vyuZivani
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odlehcovacich sluzeb nebo pomoc pratel. Pfesto zaroven existuji pecujici, kteri pecuji vice nez
dva roky zcela bez pomoci.

0Od ziskavani informaci od blizkych k ziskavani informaci od formalnich instituci

»No zkousela jsem vyhleddvat samoziejmé i néjaké informace pres internet, bohuZel na internetu si miZe dneska
uZ napsat kazdej, kdo chce, co chce, aa, ¢clovék musi premyslet, zda ta informace je relevantni, nebo neni.”

Jak bylo jiz uvedeno, pecujici se snazi zvladat pécli co nejvice samostatné, to plati
i pro zjistovani informaci. Nejprve vyuZivaji moznosti svych nejblizsich a pratel — lidi, ktefi maji
zkuSenost s péci nebo znamych se (zpravidla) zdravotnickym vzdélanim. Vypovédi pecujicich
Casto spojuji pomoc blizkych se zklamdnim zprace zdravotnik(, jejich neochotou,
nesrozumitelnosti ¢i nedostatkem empatie pfi komunikaci. Pecujici, ktefi mezi blizkymi nemaji
nikoho, kdo by jim radil, uvadéji, Ze v prvnich mésicich péce postradali informacni podporu,
zaroven ti, ktefi poskytuji nepretrzitou péci, viibec nedostatek informaci neuvadéji, protoze
vzhledem k nedostatku ¢asu a zna¢né unavé se vyhledavani informaci brani. Pokud pecujici
pouzivaji pocita¢, vyhleddvaji informace na internetu, pficemzZ hodnoceni téchto informaci
byvaji rozmanita — od nadSeni po jistou opatrnost, tak jako v uvedené citaci z rozhovoru.
Casem si obvykle pecujici najdou Iékafe, k némui ma ddvéru a s nimi se miie o fedeni
pripadnych problém0 poradit.

Od potieby c¢asu pro druhé k potiebé ¢asu pro sebe

»...tak ja jsem clovék spis samotadr jé musim byt sama tak ja se zaviu a nékolikrdt se mi stalo, Ze jsem treba sedéla
pred bardkem jsem prijela autem a sedéla jsem v auté treba dvacet minut a poslouchala jsem rddio, neZ jsem
teda vysla a védéla jsem, Ze otevru ty dvere do té chodby a ted'se to na mé vsechno snese.”

Potfeby pecujicich se v pribéhu ¢asu méni, pficemz na tomto vyvoji je zjevny pfesun akcentu
z potfeb blizké osoby, o niz je pecovano, k pecujicimu. Tyto promény potvrzuji i vysledky
kvantitativniho vyzkumu: pecujicim, ktefi pecuji mezi 1 a 2 lety, chybi pfedevsim vzdélavani,
soucCinnost zameéstnavatele a podpora praktického Iékare; mezi 2 a 5 lety péce jim chybi
odlehcovaci sluzby, volny ¢as, vstficnost uradu, podpora praktického lékare, kontakt s lidmi
a spoleCnost. Nad pét let péce uz se potreby tykaji takika vyhradné pecujicich, respondenti
uvadéji zejména volny cas, finance a odlehCovaci sluzby. Opét nelze pominout souvislost
s narocnosti péce, pri nepretrzité kazdodenni 24/7 hodinové péci pecujici postrada predevsim
pomoc sam sobé —tedy chybi mu spanek, odpocinek, fyzicka i psychicka sila a kontakt s jinymi
lidmi.

Cilem tohoto schématu, téchto pomysinych skal, bylo popsat dimenze, v nichz probiha vyvoj
potieb, uvazovani a prozivani pecujicich. Rychlost a plynulost pohybu na téchto skalach je
u jednotlivych pecujicich pochopitelné rdzna, individualni, neni ani jednosmérna, jakakoli
zména zdravotniho stavu ¢lovéka, o néhoz je pecCovano, stejné jako Unava nebo proména
socialniho okoli pecujictho mlze smér okamzité obratit — proménit jistotu v nejistotu,
zkusSenost v improvizaci, ale i vyCerpani v novou aktivitu.
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Implikace vysledki vyzkumu pro vyvoj IS

Hlavnim cilem a uéelem kvalitativniho i kvantitativniho Setfeni bylo ziskana data a vysledky
vyuZzit v agilnim vyvoiji IS tak, aby vysledny web CMP-R, ktery bude bezprostfedné po ukonceni
projektu VISNEP predan aplikacnimu garantovi SCMP, pracoval s autentickymi informacnimi
potfebami cilové skupiny vyzkumu. Podrobné rozsahlejsi analyzy obou ¢asti vyzkumu VISNEP
budou nasledné zverejnény v samostatnych publikacnich vystupech.
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3 Vyvoj software
3.1 Agilni metodika vyvoj software
Lenka Krhutovd, Petr Saloun

PFi vyvoji samotného IS jsme zvolili cestu agilniho vyvoje software. Tzn. pribézné v ¢ase jsme
reagovali na potreby téch, pro které jsme IS vyvijeli, pficemz se poZadavky uZivatel dynamicky
meénily i rusily a vyvstavaly pozadavky zcela nové. Nékteré faze vyvoje IS pribrzdila pandemie
COVID-19. Jiné necekané ukoly vyvstaly v souvislosti s nahlymi zménami webového prostredi
hlavniho aplikacniho garanta a konecného pfijemce IS, dalSi zmény pfinesla zpétna vazba
v ramci pilotniho ovérovani IS u jeho uzivatelll — neformalnich pecujicich o blizké po CMP.
V nasledujicim defini¢nim vymezeni graficky zvyraznujeme aspekty agilniho vyvoje SW typické
pro projekt VISNEP.

LAgilni metodiky pro fizeni vyvoje software (agile software development methodologies) jsou
takové postupy, které vyuZivaji agilni pfistup, tzn. pruzné reaguji na zménu, kterd je sama
0 sobé soucadsti Feseni vyvoje, pribézné rozvrhuji prdci v pribéhu vyvoje a pribéziné ovéruji
vystupy s uzZivateli. Agilni metodiky obsahuji zakladni principy, jimiz by se mél uspésny projekt
vyvoje software fidit. Proces vyvoje je diky tomuto pristupu postaven na tymové spoluprdci,
oteviené tymové komunikaci, aktivnimu a pribéZnému zapojeni uZivatele a celkové
flexibilité a otevienosti zménam. Agilni pristup k vyvoji se uplatriuje predevsim u sloZitého,
komplexniho nebo inovacniho software, u kterého je velmi obtiiné sepsat detailni poZadavky
na zacdtku projektu. Ty se postupné upresriuji nebo tvori pribéiné na zdkladé zkusenosti
s prototypy z jednotlivych iteraci vyvoje na zdkladé zpétné vazby od uZivateli. Agilni
metodiky* jsou zaméfené na efektivnost prdce, kvality vysledki a spokojenost uZivateld.
NesnaZi se potlacovat zmény vuci puvodnimu pldnu, ale naopak je pro né charakteristické
upresriovdni a prizptsobovdni vysledného software.” (Agilni 2016)%*

Proces vyvoje IS byl v souladu s principy agilniho pfistupu postaven na tymové spolupraci
napfic¢ socialné védni, zdravotnické i IT ¢asti tymu, oteviené tymové komunikaci, aktivnimu
a prubéZinému zapojeni ocekdvanych uzivatell (aplikacnich garant() a celkové flexibilité
a otevrenosti zménam. Zakladnim predpokladem Uspésné realizace projektu byla oteviena
komunikace mezioborového tymu, tymova spoluprace, zapojeni uzivatel(i hlavniho vystupu
projektu a celkova flexibilita a otevienost zménam.

23 Mezi nejpouZivanéjsi agilni metodiky fizeni vyvoje software patfi: eXtreme Programming (XP), Scrum, Dynamic System
Development Method (DSDM), Adaptive Software Development (ASD), Feature-Driven Development (FDD),
Lean Development, Crystal Clear, Agile Unified Process (AUP), Essential Unified Process (EssUP), Open Unified Process
(OpenUP), Basic Unified Process (BUP), Select Perspective”. (Agilni 2016)

24 Dale srov. napf. Alsagga, Samer, Abdel-Nabi 2020; Gill, Henderson-Sellers, Niazi 2018; Papadopulos 2015; Pereira, Russo
2018; Saeedi, Visvizi 2021; Shaik, Abro 2020; Yu, Petter 2014 ad.
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3.2  Vyvojinformacniho systému CMP-R
Petr Saloun, David Andresic¢

V prabéhu prvniho roku reseni projektu (2019) jsme vyvinuli tfi verze prototypu IS poskytujici
uzivatelsky pristup pres standardni webovy prohlizec. V prvnich dvou mésicich projektu byl
pro interni uclely feSitelského tymu vytvoren pre-prototyp 1S-0.0 jako vstupni konstrukce
tematickych moduld IS v intencich neformalni péce bez specifického zaméreni na kontext CMP.
Prvni verze 1S-0.1 méla v neverejném rezimu kontinualné reagovat na prabéznd zjisténi
terénniho vyzkumu NPC. Vystupni verze 1S-0.2 méla zahrnovat projekci zavérecnych vysledk
terénniho vyzkumu NPC, méla byt ,obrazem” toho, co NPC (resp. respondenti vyzkumu)
potiebuji, jaké podpurné sité vyuZivaji, co jim z hlediska informaci chybi apod. s oporou
v primarnich datech. Tato verze méla byt zvefejnéna a nasazena do testovaciho provozu
pocatkem druhého roku feseni projektu (2020).

Z dlvodu zpoZdéni realizace terénniho vyzkumu NPC (v kontextu pandemie COVID-19
viz kapitola 1) jsme museli operativné pfizplUsobit zadani pro obé verze IS-0.1. i 1S-0.2.
Vzhledem ktomu, Ze jsme v plvodné planovaném c¢asovém horizontu neméli k dispozici
dostatecny vyzkumny vzorek NPC k zajisténi validity vyvoje IS-0.1 a v souvislosti s poZzadavky
nékterych informatord (subjekt( k vyhledavani NPC) i respondent(l vyzkumu na zviditelnéni
prototypu IS jsme se rozhodli verzi IS-0.1 modulovat tak, ze jsme zkombinovali vysledky analyzy
vté dobé nemnoha, le¢ aktudlné dostupnych primarnich dat terénniho vyzkumu NPC
s vysledky nové zpracované analyzy sekundarnich dat — obsah( jiz existujicich generickych
zahranic¢nich webU uréenych pecujicim. Byli jsme si pfitom védomi rizika zkresleni verze 1S-0.1
ve vztahu k redlnym potiebam informaci specifické cilové skupiny vyzkumu (kontext CMP),
pro néz jsme vdanou chvili neméli dostatecné spolehlivou oporu v primarnich datech.
Pristupovali jsme vSak k vyvoji této verze tak, Ze jejim hlavnim Ucelem je platforma pro zakladni
predstavu informator(, NPC, médii apod. o pribézné podobé IS. Tato prlibéZzna pracovni verze
IS byla tedy z vyse uvedenych dlvodU oproti pivodnimu zaméru zverejnéna, z identickych
dlvodu vsak nebyla nasazena do testovaciho provozu. V zavéru roku 2019 jsme na zakladné
zpétné vazby informatord a respondentl vyzkumu upravili jeji grafickou podobu a po navazani
spoluprace se zahranicni aplikaéni sférou jsme ji rozsifili o modul zaméreny na détské
a mladistvé pecujici. Verze 1S-0.2 byla vyvojovym mezicldankem, po dokonceni terénniho
vyzkumu NPC byl modifikovan na verzi 1S-1.0 uréenou k testovacimu provozu.

Vysledkem prvniho roku feSeni VISNEP byl IS s webovym rozhranim pfistupny na adrese
https://www.cmp-radce.cz/ (cit. 2021-12-17)?> Systém odpovidal poZadavkim vystupl
kvalitativniho terénniho vyzkumu a byl pribéziné vyvijen a upravovan. Informatickd skupina
VISNEP postupovala podle harmonogramu feSeni, nékteré faze nebyly synchronizovany
s terénnim vyzkumem z dlvodu c¢asového skluzu popsaném v kapitole 1. Diky funkéni
a flexibilni spolupraci mezi subtymy VISNEP?® a pfedpoklddanému cilovému stavu jsme mohli
pracovat s prototypy IS, interné ozna¢enymi 1S-0.0, 1S-0.1 a 1S-0.2. Uvodni etapa spocivala
v instalaci systému 1S-0.0, ktery vznikl aktualizaci a instalaci prototypu podobného feseni
z obhdjené diplomové prace autorky Cigankové (2018). Pfi implementaci bylo potreba
zohlednit Upravy vzniklé zménami v systému WordPress a pouZzitych knihovnach. Soubézné

25\ soucasné dobé je na této adrese jiz vystupni verze CMP-R.
26 Tj. socialné védni tym hlavniho tesitele projektu z FSS OU a IT tym spolufesitele projektu z VSB-TUO.
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s portaci probihala analyza prostfedi volné dostupnych webovych systémiU a systéma
pro spravu obsahu s cilem vyuzit maximalné jejich funkcionalitu pro cile projektu véetné
responzivniho designu generovanych stranek. Pfi vybéru systému byly vzaty v Gvahu i nabidky
poskytovatelll webového prostoru a domén, viz tabulka €. 2.

Tab. ¢. 2  Atributy poskytovatel webového prostoru véetné funkcionality

Forpsi Wedos Hukot Hukot
Procesor 2vCPU 2vCPU 2 vCPU 3vCPU
Pamét 4GB 4GB 4GB 8GB
Ulozisté 80GB 80GB 40GB 80GB
Vyhrazeny CPU
oS Linux Linux Linux Linux

Po tymovém brainstormingu fesitell projektu urcujiciho nazev domény jsme uzavieli smlouvu
s poskytovatelem webového prostoru a portovali prototyp IS oznaceny jako 1S-0.1. Ten byl
konzultovan v ramci agilni metodiky vyvoje a pribéiné modifikovan funkéné i vzhledové.
Graficky design IS byl podstatné upraven ve spolupraci s grafikem, ktery navrhl pdvodni logo
projektu VISNEP a navrhl i novy design webu. Ten byl v zavéru roku preveden podle nového
designu, seznal i zmény modull podle pozadavki z vystupl terénniho vyzkumu, a tento
prototyp jsme oznadili jako I1S-0.2. Stal se zakladem dalsi verze systému. V ramci IT vyzkumu se
nam podatilo vyuZit pracovni potenciadl (uvolnény casovym skluzem terénniho vyzkumu)
vyzkumem v oblasti zpracovani textu a kategorizace dokument(?’. Byl dobrym pfedpokladem
pro zaclenéni vysledkd do nasledujicich verzi IS.

Subtym IT pfipravil i stranku projektu na Facebooku urenou k propagaci projektu
a odkazujici se na IS systém projektu. Cilem byla ptiprava pro zaclenéni cilové skupiny
(verejnosti) do komunikace a vyuZiti vytvareného IS. Sprava stranky byla formalné vedena
zejména IT studenty z VSB=TUO spolupracujicimi jako asistenti na projektu.

Ve druhém roce fesSeni projektu (2020) jsme nasadili do testovaciho provozu vyvojovou rfadu
IS-1.0. Zde jsme vyuzili klicové textové dokumenty z dokonceného terénniho vyzkumu NPC —
doslovnou transkripci rozsahlych kvalitativnich rozhovor( s NPC.

Webovy IS byl neformalné zpfistupnén v zavéru doku 2019 a od ledna 2020 byl v okruhu
mediator( propagovan link IS, z pohledu IT byl pfipraven k pouZiti ve vazbach na dalsi aktivity
SV tymu. Byl zpracovan pfistup ke klasifikaci dokument(, pro klasifikaci byl zvolen princip
N-gram( a pfistup byl implementovan v jazyce Java. Vysledek jsme prezentovali na konferenci
SMAP 2020 a vystupem je ¢lanek citovany vy$e.?® Rozhrani pro vyuZiti zapojeni uzivatel( 1S
bylo navrzeno pro WordPress. Zpracovani probihalo postupné v nékolika fazich, zahrnujicich
stemming a lematizaci a zahrnovalo pouziti morfologického analyzatoru. Pfi postupném plnéni
textové baze dat bylo moino ddle zpresriovat vysledky kategorizace textli/dokumentd
a vizualizovat hlavni pojmy a slovni spojeni v textovych mapach (tag-cloud).

27 podrobné viz publikovany vystup VISNEP Saloun, Andresi¢, Cigdnkova, Anagnostopoulos 2020
28 Saloun, Andresi¢, Cigankova, Anagnostopoulos 2020
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Posledni rok ftesSeni projektu (2021) jsme zahdjili se spusténym webem CMP-Radce
s nainstalovanym klasifikatorem. Po dodani podkladd z terénnich dotaznik( jsme postupné
naplnili odpovidajici ¢asti webu, upravili design webu a vytvofili a doplnili do néj ¢asovou linii
a jeji propojeni s dokumenty, prestrukturovali web podle pozadavku aplika¢niho garanta SCMP.
Soucasné jsme pracovali na preprocessingu a analyze uvedenych dokument( za ucelem jejich
kategorizace a automatické navigace nad jejich obsahem pomoci tag-cloudu. V ramci agilni
komunikace napfric¢ reSitelskym tymem VISNEP a spolu s AG jsme postupné doladili detaily
v zobrazovani obsahu tag-cloudu a zjednodusili manipulaci pfi ovliviiovani zobrazovanych slov
(zejména stop-slov, ale i must-have slov). Podle dosahovanych vysledkd a se znalosti vstupnich
dokumentl jsme zacali doladovat klasifikator, jeho vyvoj dosahl verze 1.1, a pfipravili jsme
kompletni distribu¢ni baliCek klasifikatoru i s dokumentaci. Vytvofili jsme aktudlni popis
instalace celého webu CMP-Radce, v€etné propojeni s vyvinutym software klasifikatoru.

Integrované vysledky vyvoje IT a socidlné védniho vyzkumu jsme prezentovali v pFispévku
na mezinarodni online konferenci ICT for Health, Accessibility and Wellbeing (IC-HAW 2021)%°
organizované na Kypru v11/2021, kterd se obsahové se shodovala s mezioborovym
charakterem reSeného projektu VISNEP. Nase prezentace pro konferenci popisovala zplsob
i postup reSeni projektu zejména v mezioborové fazi jeho feseni, tedy v zavéru projektu.

3.5 Evaluace webu CMP-Radce

Marcela Dabrowskd, Lenka Krhutovd, Zdenék Velart

Optimalné zvolend metoda evaluace spolecné s dostupnosti a kvalitou dat jsou zakladem
Uspésnosti evaluace. Vzhledem k faktu, Ze kazda z evaluaénich metod a pfistupd ma silné
a slabé stranky a nejsou aplikovatelné na vSechny pfipady, je a bylo — dle redalnych moznosti —
na konkrétni evaluaci webu CMP-R nahlizeno z rGznych Ghld pohledu s vyuzitim rlznych
postupd.

Cil evaluace

Hlavni cil evaluace CMP-R byl zaméren na eliminaci chyb, nedostatku a testovani pouZitelnosti
webu béZznymi uZivateli. Snahou bylo pripravit web nejen po strance obsahové, ale i grafické
tak, aby umoznoval snadné pouzivani bez nutnosti nad tim slozité premyslet. Cilem projektu
bylo vytvofit pouzitelny informacni systém (v pfipadé naseho projektu dynamicky web
s vyuzitim umélé inteligence), ktery se navstévnikim webu dobre pouziva, kde se dobre
orientuji a rychle naleznou, co hledaji, kde se neztraci, nedélaji zbytecéné prokliky a chyby.

Evaluace probihala v nékolika fazich. Cilem formativni evaluace (viz Hendl, Remr 2017) bylo
zlepsovani a rozvijeni konkrétnich intervenci, programd, sluzeb ¢i projektl. Smyslem tedy
nebylo finalni hodnoceni a rozhodovani o moznostech pokracovani webu, ale jeho postupné
upravovani, rozvijeni a formovani. Spole¢né s formativni evaluaci probihala také evaluace

2 Viz https://cyprusconferences.org/ihaw2021/ program konference: https://cyprusconferences.org/ihaw2021/program/
(cit. 2021-11-30)
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responzivni, jejimz cilem bylo zjistit reakce jednotlivych zainteresovanych stran, tedy postupna
Uprava evaluacnich kritérii podle potfeb uZivatelt (Hendl, Remr 2017). Tento typ evaluace
sméroval k vyuZiti smiSené metodologie, kdy se vysledky kvantitativni vyzkumné strategie
(dotaznik) propojily s vysledky kvalitativnich postupl (polostrukturovany rozhovor), jehoz
ucelem bylo odhalit specifické potfeby uzivateld, které byly a budou pro né natolik vyznamné,
Ze bylo vhodné je imanentné zahrnout do formativni evaluace (vzhledem k charakteru
projektu lze predpokladat napf. psychologickou podporu, potfebu komunikace s lidmi
ve stejné situaci Ci sdileni pribéha).

Priprava a realizace evaluace

Pfipravili jsme kratkou evaluacni anketu webu CMP-R. Anketa byla aktivni od 07/2021
do 09/2021 véetné (3 mésice). Odkazy na jeji online umisténi jsme distribuovali 297 adresatiim
— potenciadlnim uZivatelim (ddle ,uzivatel”). Mezi uzivateli zapojenymi do ankety byli také
pecujici z prvni faze terénniho vyzkumu3® a — z divodu jejich potencidlniho vyuZiti webu
pro své klienty (resp. pecujici jejich klientl) — zdravotnicti pracovnici kontaktovani skrze
profesni komory ergoterapeutl a fyzioterapeutl. PoZadali jsme je o predani informace
k existenci webu CMP-R a mozZnosti jeho evaluace pacientdm po CMP a skrze né jejich
pecujicim. V této fazi jsme zapojili také hlavniho aplikacniho garanta SCMP s moZnosti vyuziti
jeho primych kontaktd na pecujici v ramci jim organizovanych rekondi¢nich pobytl klient(
po CMP. Vybér uvedenych adresatd jsme provedli cilené s ohledem na predchozi zkusenosti
s absenci odezvy praktickych Iékarli v MSK a socialnich pracovnikd obci v MSK k zapojeni
do kontaktovani neviditelné skupiny NPC v ramci terénniho vyzkumu v prvnim a druhém roce
projektu. Samotné anketni Setfeni sledovalo prvky formativni evaluace.

Kritéria evaluace CMP-R jsme rozdélili do dvou skupin — prvni vychazela z dostupnych
technickych Udaji druha zanketniho Setfeni a z Castecné strukturovanych rozhovoru
se samotnymi pecujicimi NPC, tj. o¢ekavanymi hlavnimi uzivateli webu CMP-R.

Technickymi kritérii evaluace byly:
a) navstévnost webu denni, tydenni, mésicni
b) viditelnost webu, tj. na jakém misté se webové stranky objevuji ve vyhleddvacich
Google nebo Seznam

Pro ziskani podklad(i pro ovéreni bodu (a) a (b) technické evaluace jsme vyuZzili nastroj
Google Analytics, ktery zaznamenava:

e navstévy uZivatell na webu — je mozné nasledné vytvofrit prehledné statistky
navstévnosti webu denni, tydenni ¢i mésicni, a také zjistit opakovatelnost navstév
uzivateld,

e dobu stravenou uZivateli na webu,

e staty, ze kterych uZivatelé navstivili web,

e prohlizece a rozliseni, které uzivatele vyuZivali — tato statistika byla vyuzivana
k optimalizaci webu pro rizna zafizeni a rozliseni.

30Tvorili specifickou skupinou evaluace z diivodu moznosti jejich srovnani prvni a aktualni verze CMP-R.

49



Vsouhrn TACR-VISNEP, reg. &. TL0200050

Z Google Analytics jsme za obdobi roku 2021 (od 1.1. do 19.12. 2021) ziskali nasledujici udaje
o denni, tydenni a mési¢ni navstévnosti viz grafy ¢. 11, 12, 13.

Graf ¢. 11 Denni navstévnost webu CMP-R v obdobi 03/2021-12/2021, zdroj: vlastni data
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Denni navstévnost webu se pohybovala v jednotkach az desitkdch navstévnik(. Trend v druhé

¢asti roku kopiruje jednak finalizaci webu, kdy bylo dokonceno vkladani obsahu a jednak efekt
poradani zavérecné konference k projektu VISNEP.

Graf ¢. 12 Tydenni navstévnost webu CMP-R v obdobi 03/2021-12/2021, zdroj: vlastni data
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Graf ¢. 13 Mésicni navstévnost webu CMP-R v obdobi 03/2021-11/2021, zdroj: vlastni data
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Mésicni navstévnost webu CMP-R od jeho dokonceni se pohybuje v roviné cca 100 lidi
za mésic.
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Pro zvySeni viditelnosti webu CMR-R ve vyhledavacich jsme wvyuzili SEO nastroje
pro Wordpress. Dostupnych je nékolik rdznych pluginl, které umoznuji bezplatné pouzivat
zakladni verzi a vétSinou za rocni poplatek rozsifenou verzi s vice moznosti a nastavenimi SEO
optimalizace. Pro nase ucely jsme poufZili neplacenou zakladni verzi pluginu Rank Math SEOQ3™.

Pro SEO optimalizaci byla identifikovdna nasledujici slova a fraze, ktera se nasledné vkladala
k relevantnim prispévkiim na webu.

e cévni mozkova prihoda

e CMP

e jak pecCovat o blizké po mrtvici

e pomoc rodiné pacientli po CMP

e rady pro rodinu lidi po mrtvici

e kde hledat pomoc pro rodinu

e pecuji o blizkého po mrtvici

e kdo mi pomlze s péci o pacienta / klienta po CMP

e neformalni pecujici

e podpora pecujicim

e pomoc pecujicim

e davky pecujicim

e kontakty pro pecujici

e rady pecujicim

e odlehcovaci sluzby pecujicim

e zkuSenosti pecujicich

e pribéhy pecujicich

Vysledky vyhledavani pro kombinace kli¢ovych slov a frazi (v zavislosti, jak byly jednotliva
klicova slova a jejich kombinace pouZita u pfispévki) jsou pro vybrané vyhledavaci fraze
znazornény v tabulce ¢. 3 (data k 31. 12. 2021)

Tab. ¢. 3 Vysledky vyhledavani pro kombinace kli¢ovych slov a frazi / SEO
Zdroj: vlastni data

Fraze Google Seznam
pomoc pecujicim cévni mozkova 1. misto 2. stranka
pfihoda

rady pecujicim cmp 1. misto 1. misto
zkusenosti pecujicich nenalezeno do 10. stranky nenalezeno do 10. stranky
zkusenosti pecujicich cévni 7. misto 7. misto
mozkova prihoda

pecuji o blizkého po mrtvici 4. misto 4. stranka
pribéhy pecujicich cévni mozkova | 7. misto 2. stranka
pfihoda

pribéhy pecujicich cmp 1. misto 3. misto

Vysledek umisténi ve vyhledavacich je velmi ovlivnén obsahem pfispévku, kdy je dulezity
vyskyt frazi nejen v metadatech prispévku, ale také v samotném textu ¢i nadpisu.

31Viz https://wordpress.org/plugins/seo-by-rank-math/ (cit. 2021-12-30)
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Vysledky technické evaluace a doporuceni

Navstévnost webu CMP-R se koncem roku 2021 stabilizovala na cca 100 navstévniku
za mésic. Pro lepsi ndvstévnost webu a lepsi vysledky vyhledavani je dale mozné pouzit
néktery z ndsledujicich postupu:

e placenad reklama na socialnich sitich

e placené umisténi ve vysledcich vyhledavani na Google a Seznam

e spoluprace s Iékafi, odborniky, sdruzenimi zabyvajici se touto problematikou

e zvySena aktivita na socialnich sitich (Facebook, Twitter ad.)

e placeny plugin pro Wordpress umoziujici lepsi SEO analyzu a nastaveni nebo

zaplaceni profesionalni firmy zabyvajici se SEO

Anketni Setreni

Smyslem ankety byla ¢asové kratka sonda z hlediska vyplnovani anketnich otazek. Méli jsme
pritom na mysli dilezity casovy aspekt, a sice — aby mohl uZivatel relevantnim zplsobem
reagovat na otazky, ocekava se, Ze pred tim vénuje vyznamnou ¢ast ,brouzdani na webu,
zvlasté pokud ho vidi poprvé. Samotné anketni otazky proto byly jednoduché a vSechny
nabizely jak volbu odpovédi na skale, tak také otevienou otazku pro pripadné doplnéni ¢i
rozvinuti slovni odpovédi.

Anketou jsme zjistovali zpétnou vazby uZivatell dle predem zvolenych kritérii pro hodnoceni
webu, které jsme modifikovali v kontextu NPC: 32

e vnimatelnost
e ovladatelnost
e pochopitelnost

Kritérium ,,vnimatelnost” bylo zastoupeno otazkami na hodnoceni vzhledu CMP-R a celkové
spokojenosti s webovymi strdnkami webu. Ke kritériu ,ovladatelnost” smeérovaly otazky
tykajici se stupné obtiznosti z hlediska (a) orientace na webu, (b) nalezeni informace/i, jiz/jez
hledali a ddle ,saturace mnoZstvi“ informaci, tj. zda uZivatelé nasli na webu vSechny
informace, které hledali. K obsahu kritéria ,pochopitelnost” jsme zacilili otazky
ke srozumitelnosti informaci a aktualnosti informaci na webu.

Otazky k pfimému rozhovoru s uzivatelem—pecujicim jsme formulovali z¢asti jako oteviené
a zCasti jako polouzavrené: (a) Co si myslite o webu CMP-Radce? (b) Jak na Vas web pUsobi?
(c) Jakeé (které konkrétni) informace Vam web poskytl? (d) Napada Vas, co by se dalo na webu
jesté zlepsit? (e) Pracovali jste s webem na rlznych platformach a prohlizecich?
(notebook/stolni pocitac, tablet, chytry mobilni telefon / smartphone). (f) Fungovalo na vse
podle vaseho ocekavani? (g) Mate néjaké vyhrady ¢i doporuceni? (h) Myslite, Ze je Vam
tag/word cloud / oblak pojm0 (sStitk(/slov) pomaha pfi hledani v textech ¢i formulaci Vasich
otazek/sdéleni? (i) Dovoluje vam web CMP-Radce reagovat a sdélovat Vase pocity a potieby
vyhovujicim zplisobem? (j) Vite, kam mate své reakce napsat?

32 Tzn. pfedmétem nebyla prioritné analyza pfistupnosti webu z hlediska jeho uzivéni lidmi se specifickymi potfebami
(koncept Web Content Accessibility Guidelines), avsak kritéria, ktera se tomto konceptu pouzivaji, jsme upravili
a definovali pro interni podminky evaluace VISNEP.
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Nékolik uZivatell nam poskytlo zpétnou vazbu i formou rozhovoru (3 kontaktné, 4 online
v ZOOM - ve vsech pripadech $lo o aktivni respondenty naseho terénniho vyzkumu z prvniho
roku feSeni projektu).

Vysledky evaluace

Byl jsme zcela zaskoceni faktem, Ze z uvedeného poctu kontakt(i (297) jsme i po opakovanych
nabidkach k zapojeni ziskali potvrzenou zpétnou vazbu pouze od 33 respondent(. Jakkoli jsme
vécné pripominky do struktury webu CMP-R zapracovali, pfeci jen nelze uvaZovat
o relevantni zpétné vazbé z hlediska poctu respondentl. Reakce respondentu jsme tak vyuZili
zejména k ovéreni srozumitelnosti anketnich otdzek a jejich upravé pro dalsi vyuziti. Tato
minimalni odezva ndas pfiméla k nezbytné kritické reflexi nedspéchu evaluace z hlediska poctu
zapojenych respondentl a ndvrhim potencialnich feseni po ukonceni projektu.

Do evaluace se zapojilo celkem 33 respondent(, z toho dvé tfetiny (23) v dobé anketniho
Setfeni pecovalo o blizkého po CMP (dale ,uZivatelé—pecujici) a jedna tretina (10) profesionald
(dale uzivatelé—experti), z toho 8 z oboru zdravotnickych profesi a 2 z oblasti socidlnich sluzeb.
Pramérny vék osob, které pecovaly v uvedeném obdobi o blizkého po CMP, tj. neformalnich
pecujicich byl 52,8 let. Nejmladsi respondent mél v dobé vyplnéni ankety 21 let a nejstarsi 76
let. Mezi respondenty nebyl Zadny pecujici, ktery se nachazel v obdobi zacatku péce, vétsina
pecujicich zapojenych do evaluace méla s péci o blizkého po CMP dlouhodobou zkusenost
v fadu 3 a vice let.

UZivatelé—pecujici, n = 23

Pro vétSinu téchto uZivateld byla orientace na webu CMP-R spiSe jednoduchd, pouze
1 respondent ji hodnotil jako priimérnou a 5 jako snadnou. Na otazku: ,Jak obtiZné je pro Vas
najit na nasich webovych strankach informaci, kterou hledate?”“ Odpovédélo 7 respondentd,
Ze primérné narocné, pro 13 respondentl bylo hledani velmi jednoduché. Pouze
pro 3 respondenty bylo vyhledavani spise sloZité. 19 respondent( uvedlo, Ze na webovych
strankach nasli vSechny informace, které hledali, pouze 4 respondenti hledané informace
nenasli. Na otazku: ,V jaké mire jsou informace na nasich webovych strankach srozumitelné?“
Odpovédélo 13 respondentq, Ze informace jsou srozumitelné a 10 respondentUl, odpovédélo,
Zze informace jsou spiSe srozumitelné. Vzhled webovych stranek, hodnotila vétsina
respondentl (10) jako podpriimérny, 3 respondentim se dokonce vzhled nelibil, 2 hodnotili
vzhled jako primérny, 3 respondenti jako dobry a 5 respondentl jako velmi dobry. Na otdzku,
zda byli respondenti celkové spokojeni s webovymi strankami odpovédéli vSichni respondenti,
Ze jsou primeérné spokojeni.

Nejcastéji pouZivanou platformou pro zobrazeni webovych stranek mezi uzivateli—-pecujicimi
byl stolni pocita¢ nebo notebook (uvedlo 17 z 23), pouze 6 pouzilo k zobrazeni stranek
i mobilni telefon. Se zobrazenim webu na rdznych platformach byli vSichni, kdo jich poutzili
vice, spokojeni.

Souhrn / uZivatelé—pecujicici

V ramci nastavenych kritérii pro hodnoceni webu CMP-R byla pro vétsinu respondentt z rad
uZivatell—pecujicich orientace na webu snadnd, narocnost vyhledani potrebné informace
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jednoducha a informace obsaZené na webu srozumitelné. Vice neZ polovina respondent(
hodnotila vzhled webu jako podpriimérny. Celkovou spokojenost s predmétnymi webovymi
strankami hodnotili vSichni respondenti jako primérnou. Se zobrazenim webu na rlznych
platformach byli vSichni, kdo jich poutzili vice, spokojeni.

UZivatelé—experti, n = 10

Profesiondlové z fad zdravotnik(i a socidlnich pracovnik(i hodnotili orientaci na webovych
strankdach prevazné jednoduchou, pouze 3 respondenti odpovédéli, Ze orientace na webu byla
primérna. Informace na webovych strankach byly pro viechny srozumitelné, obsah hodnotilo
5 respondent( jako aktualni, 2 jako spiSe aktudlni a celkem 3 respondenti vnimaji obsah jako
nepfilis aktualni. Stejné jako uzivatelé—pecujici i uzivatelé — experti, nepfilis pozitivné hodnotili
vzhled stranek, designe webu vnimali jako primérny aZz podprimérny, 3 respondent(im
se nelibil viilbec. Na otazku: ,Jak jste celkové spokojen/a s nasimi webovymi strankami?“
odpovédélo 5 respondent, Ze byli primérné spokojeni, 2 byli spokojeni a 3 byli nespokojeni.

Nejcastéji pouzivanou platformou pro zobrazeni webovych stranek byl u této kategorie
uzivatell stolni pocitac nebo notebook, a to u 7 respondentll z 10, pouze 3 osoby pouzily
k zobrazeni webu mobilni telefon. Se zobrazenim webu na rlznych platformach byli vsichni,
kdo jich pouzili vice, spokojeni.

Souhrn / uZivatelé—experti

V ramci nastavenych kritérii pro hodnoceni webu CMP-R byla pro vétsinu respondentt z rad
uZivatell—expertl orientace na webu snadnd, obsah webu jako aktualni, informace obsazené
na webu srozumitelné, vzhled webu jako podprimérny, celkovou spokojenost s predmétnymi
webovymi strankami jako primérnou. Se zobrazenim webu na rlznych platformach byli
vsichni, kdo jich pouzili vice, spokojeni.

Zaveér

U obou skupin evaluacnich skupin byl vyznamné v popredi prvek nespokojenosti se vzhledem
webu. Vzhled plvodniho webu CMP-R (verze 1S-0.1 a 1S-0.2) jsme museli ve druhém roce
feSeni projektu (2020) od zakladu zménit a plné pfizplsobit grafice zcela nového a na IS
nezavislého webu aplikacniho garanta SCMP, jez web CMP-R po predani informacniho
systému po ukonceni projektu (tj. po 31. 12. 2021) zacleni do svého grafického prostredi.
Neméli jsme a nemame tedy mnoho moznosti aspekt vzhledu webu CMP-R vyznamnéji
ovlivnit.

Sohledem na nizky pocet uzivatell zapojenych do evaluace webu CMP-R (velmi maly,
nereprezentativni vzorek) Ize jen s opatrnosti Cinit zavéry. SpiSe neZ ,tvrdd data“ jsme vsak
zachytili urcité tendence k vyvoji IS po zbyvajici dobu feSeni projektu a Uprav obsahu a formy
webu CMP-R po predani IS hlavnimu aplikaénimu garantovi projektu SCMP (od 1. 1. 2022)
v ramci dohod o implementacénim planu IS.
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Reflexe evaluace

PFi kritickém rozboru evaluace jsme identifikovali potencialni pfi¢iny neudspéchu z hlediska
nizkého zapojeni respondent(i do evaluace webu CMP-R prioritné z fad uZivatell—pecujicich.
Ctyfi vyhodnocujeme jako potencialné ovlivnitelné a u péti nelze jejich pravdépodobnostni
hodnotu odhadnout.

MozZné pfri¢iny neuspéchu evaluace webu zhlediska nizkého zapojeni respondentd
do evaluace, o jejichZ pravdépodobnostni hodnoté nelze rozhodnout:

Pracovni vytiZeni/pretiZeni kontaktovanych zdravotnikd.

Mezi potencialnimi pfijemci informace k CMP-R/evaluaci z fad NPC nevyvstala potreba

s e

a v — pro sebe potfebnych — informacich se jiz relevantnim zplsobem orientuiji.

U potencidlnich pfijemct informaci k evaluaci CMP-R ztfad NPC nevyvstal zdjem
o zapojeni do evaluace. V tomto kontextu se nabizi otazka, zda tito potencialni NPC
web CMP-R shlédli a do evaluace se z ¢asovych ¢i jinych dlivodd nezapojili nebo zda ho
shlédli, ale nezaujal je kaktivité zpétné vazby (absence motivace pro zapojeni
do zpétné vazby).

Potencialni ptijemci informace k evaluaci CMP-R ocekdvali reciprocitu. Tento fenomén
byl zminovan nékterymi dotazovanymi ergoterapeuty a fyzioterapeuty. Sdélovali, Ze se
opakované setkavaji s poZzadavkem protisluzby (benefitu) napf. za provedena méreni
pri fyzioterapeutickém/ergoterapeutickém vysetreni, ktera a¢ pro pacienty po CMP
samotné maji primarni dopad a uZitek, soucasné poskytuji platformu k potencialnimu
pozadavku respondenta o ,sluzbu navic“ nebo ,kvalitngjsi sluzbu“. S ohledem na
charakter a predmét evaluace jsme Uvahy o pripadnych financnich ¢i jinych benefitech
pro respondenty za ucelem jejich vyssiho zapojené do evaluace zamitli, nebot riziko
zkresleni dat ve smyslu potencialné , lepsi“ zpétné vazby k CMP-R vlivem poskytnuti
benefitu hodnoticim respondentdm jsme vyhodnotili jako vysoké.

Nelze odhadnout, nakolik ,chut, kapacitu, ¢as” k Gcéasti na evaluaci pecujicich, ktefi
maji pristup kinternetu i informatorl, ktefi by mohli umoznit/predat relevantni
kontakty, ovlivnila vyssi moc pandemie COVID-19. Obecné se ukazuje, Ze lidé funguiji
v jiném reZimu a Ze pandemie klade ve srovnani s dobou pred ni nesrovnatelné vyssi
naroky na psychické, financni, spolecenské a dalsi aspekty Zivota nejen pecujicich.

Co bychom pfristé udélali pro zvyseni potencidlu zpétné vazby jinak — co je/bylo ovlivnitelné:

6.

| pfes negativni zkuSenosti se zapojenim praktickych |ékafu a socidlnich pracovnik(
(informdtort) v MSK do identifikace neviditelné skupiny NPC (viz prvni rok feseni
projektu) bychom obé skupiny informdatord oslovili znovu ktéZze aktivité,
tj. kontaktovani pecujicich, o nichZ ve své agendé vi, a to aktudlné k predani informace
pecujicim o evaluaci webu CMP-R.
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Ze zkusenosti a rozhovor( s nékterymi praktickymi Iékafi si odnasime do potencialné
dalsich projektl poznatek, Ze pokud bychom v projektech uvaZovali o zapojeni
praktickych |ékafli do identifikace neviditelné skupiny NPC vterénu (za ucelem
informovani pecujicich), je potfebné vyclenit v projektové Zadosti (v pfipadé relevance
uznatelnych nakladl) vyznamnéjsi ¢ast financnich prostfedk( na jejich motivacni
benefity pro zapojeni. Podpora motivace kzapojeni praktickych |ékara skrze
hierarchickou strukturu SdruZeni praktickych |ékafl se ukdzala v praxi vtomto
konkrétnim pripadé jako neucinna.

Z ¢asovych a financnich divodl jsme ve druhém kole evaluace praktické lékare (skrze
SdruzZeni praktickych Iékara ¢i jinak) neoslovili. Znovu jsme vsak skrze aplikacniho
garanta projektu MSK oslovili socidlni pracovniky na obcich v MSK. Pozadali jsme je jak
o predani informace pecujicim, o nichZ vi, Ze je ve své agendé oni nebo jejich
kolegové/kolegyné maji a rovnéz jsme pozadali samotné socialni pracovniky o zpétnou
vazbu k webu CMP-R.

7. Ve druhém roce reseni projektu jsme identifikovali nedostacujici kapacitu clent
projektového tymu a aplikacnich garantl k masovéjsi medialni/informacni kampani
pro Ucely identifikace a aktivizace NPC v terénu MSK. Davodem, proc¢ jsme nezahrnuli
cilené naklady na profesionalni propagacni aktivity vtomto sméru bylo, Ze jsme
ocekavali vyssi zapojeni informatorl (viz bod vyse) do informovanosti NPC. Z téchto
zkusenosti si do budoucna odnasime poznatek, Ze pokud je cilovou skupinou projektu
skupina, kterou nelze identifikovat a kontaktovat skrze formalni systémy (urady prace,
socialni pracovniky ad.), je nezbytné vyclenit v projektové zadosti (v pfipadé relevance
uznatelnych naklad(l) vyznamnou cast financnich prostredkl na profesionalni sluzby
v oblasti médii (tisténa média, verejnopravni i soukroma televize, rozhlas a dalsi
platformy vcetné placené inzerce na socialnich siti) i na vyuziti dalSich technickych
nastroju k lepSimu zviditelnéni webu CMP-R napf. placend reklama na umisténi
ve vyhledavacich, provedeni SEO analyzy a pfislusnych Uprav specializovanou firmou.

8. Do nizkého poctu zapojenych pecujicich v ramci evaluace se mohlo promitnout
i potencialné problematické nacasovani intervalu pro sbér dat —v letnich mésicich roku
lze ocfekavat niZsi pracovni aktivitu oslovenych informator(. V pfipadé opakovani
evaluace (napf. po 1-2 letech fugovani webu) bychom volili jiné evaluaéni obdobi.
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4 Vysledky projektu
Lenka Krhutovd, Petr Saloun

4.1 Planované a realizované vysledky projektu

Ve VISNEP byly planovany a realizovany 2 hlavni a 4 dalsi vysledky projektu. VSechny vysledky
maji nekomercéni charakter a po ukoncéeni projektu budou vsouladu sterminy
implementacniho planu verejné dostupné a Sifitelné pod licenci Creative Commons
CC-BY-NC-SA. Nasledujici podkapitoly popisuji jednotlivé vysledky, pfistupy k vysledkim
a jejich vyuziti.

4.1.1 Software/R

Nazev vysledku: Informacni systém pro neformalni pecujici o osoby po cévnich
mozkovych ptihodach

Druh vysledku: R —Software

Nazev software: CMP-Radce-klasifikator textl

Popis vysledku: Jedna se o funkéni bézici informacni systém vytvoreny pro potreby

aplikaéniho garanta TACR-VISNEP tj. SdruZeni pro rehabilitaci osob
po cévnich mozkovych pfihodach, z.s. komplexné podporujici
neformalni pecujici o blizké po CMP. Informacni systémy byl vyvijen
na zakladé analyzy potfeb a podpurnych siti pro nizkoprahovou
informacéni podporu NPC. V experimentalnim vyvoji toho IS byly po celou
dobu projektu vyuzivany agilni pfistupy, kde "zména" byla nedilnou
soucasti predmétnych feseni.

Softwarem je vyvinuty klasifikdtor textd, ktery analyzuje dokumenty
dostupné v ramci serveru CMP Radce a klasifikuje je podle kategorii
tamtéz, pro potieby navigace nad obsahem serveru i obsazené
dokumentace. Jeho wvystupy se transformuji do databaze
a vytvari/aktualizuji slovni mrak (tag-cloud).

Tento plvodni software je zaclenén do serveru, na kterém bézi
informacni systém CMP Radce a po odborném oponentnim fizeni bude
pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA k dispozici zajemcim
pro dalsi vyuZiti a rozvoj. Klasifikitor je zaloZzen na plvodnich
algoritmech spojujicich zpracovani textl v prirozeném jazyce s umélou
inteligenci, kategorizuje dokumenty dostupné na serveru CMP Radce
a naviguje nad jejich obsahem pomoci oblaku slov (tag-cloud).

Klasifikator je zaloZzen na plvodnich algoritmech spojujicich zpracovani
textl v prirozeném jazyce, umélou inteligenci a numerické metody. Jeho
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hlavnim cilem je identifikovat klicova slova kazdého dokumentu
a sestavit z nich model jednotlivych kategorii obsahujici zakladni
morfologické prvky nejvystiznéjSich klicovych slov sefazenych dle
dllezitosti. Z téchto slov pak generuje tag-cloud slouZici k navigaci
nad obsahem CMP Radce. Nové dokumenty pak klasifikuje na zakladé
podobnosti s timto modelem. Klasifikator je také schopen se priibéiné
"doucovat" z nové pridavanych dokumentl formou pfepoctu modelu
tfid a je tak rovnéZ schopen si poradit s rozdilnou vétnou skladbou
uzZivatell CMP Radce, jejich preklepy a "stylem psani". Samotny
algoritmus je také diky svému principu schopen si v budoucnu poradit
i s jinymi jazyky, nez je CeStina, coz otevird cestu dalSim jazykovym
mutacim.

Technické parametry vysledku:

Pfistup k vysledku:

Linux Debian server, webovy server (Nginx, Apache) s podporou PHP
minimalné ve verzi 7.3. CMS Wordpress + plugins jako jQCloud...
Postovni server Postfix, Docker ve kterém beézi: vlastni web CMP Radce,
Nextcloud projektu, databazovy server MariaDB. Klasifikator vyZaduje
Java JRE ve verzi min. 8, radéji vSak 11 (testovano na OpenJDK 11 64bit)
a MySQL (testovano na verzi 8).

Open Access pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA volné
dostupny a Sifitelny véetné zdrojovych kddu IS a pfislusné dokumentace
zajemcim o dalsi aplikaci tohoto vysledku v prostfedi GITHub, dale
prostifednictvim webovych stranek reSitele a spoluresitele VISNEP
a aplikacnich garantll projektu a prostfednictvim dalSich verejné
dostupnych vysledk( projektu. Dostupny z:
https://github.com/tacrcmp/cmp-radce

412  Souhrnna vyzkumna zprava / Vsouhrn

Nazev vysledku:
Druh vysledku:

Nazev Vsouhrn:

Popis vysledku:

Klicova slova:

Souhrnna vyzkumna zprava
Vsouhrn

Vyzkum a vyvoj podpurnych siti a informacnich systému

pro neformalni pecujici o blizké po cévnich mozkovych p¥ihodach,
souhrnna vyzkumna zprava TACR-VISNEP, TL02000050. Research
and Developement of Support Networks and Information Systems
for Informal Carers for Persons after Stroke, Research Report.

Souhrnna vyzkumna zprdva popisuje a shrnuje cile, pribéh a vysledky
projektu TACR-VISNEP. Prezentované vysledky jsou zaloZeny na datech
ziskanych vyzkumnymi postupy kvalitativni i kvantitativni metodologie
v procesu agilniho vyvoje software CMP-Radce-klasifikator textu

neformalni pecujici, podpora, informacni systém, cévni mozkové
prihody
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Pfistup k vysledku:

Open Access pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA volné
dostupny a na webu aplikacniho garanta a hlavniho pfijemce vysledku
SCMP_/ CMP-Radce, na webovych strankach fesitelld projektu,
aplikacniho garanta projektu MSK a dalSich verejné dostupnych
vysledk( projektu.

4.1.3 Odborné ¢lanky /J, D

Odborné ¢lanky publikované v ramci projektu popisuji pavodni vysledky vyzkumu v ramci
VISNEP, dil¢i postupy, uUcel a feSeni hlavnich vysledkd projektu. Jednotlivé ¢lanky jsou
zaméreny prioritné na védeckou komunitu a jsou publikovany v anglickém jazyce. PGvodné
jsme planovali 3 publikaéni vystupy v kontextu RIV33, z toho 2 druhu D — stat ve sborniku
a 1 druhu J — recenzovany odborny ¢lanek. Vysledné jsme publikovali 4 vystupy, z toho
1 vystup D a 3 vystupy J. VSechny publikacni vystupy jsou verejné dostupné v pfislusnych
odbornych periodicich a zahrani¢nim sborniku a dale — odkazy na webové stranky, kde jsou
vystupy publikovdny, jsou umistény na webech feSitele a spolufesitele VISNEP a obou
aplika¢nich garantl projektu. Charakteristiky jednotlivych vysledk( uvadime nize.

Nazev vysledku:
Druh vysledku:
Popis vysledku:

Nazev ¢lanku:

Abstrakt (CZ):

Clanek v zahrani¢nim sborniku z konference

D

Odborny ¢lanek publikovany v IEEE Xpl recenzovaném sborniku

z IT zahrani¢ni konference SMAP 2020 popisuje zplisob a postup rfeseni
informatické ¢asti projektu v Gvodni fazi TACR-VISNEP.

Crowd Sourcing as an Improvement of N-Grams Text Document
Classification Algorithm

BéZznym ukolem ve svété zpracovani prirozeného jazyka je klasifikace
textu uziteCnd napf. spamové filtry, tfidéni dokumentu, klasifikace
védeckych ¢lankd nebo odhalovani plagiatd. To stdle mlze nejlépe
a nejpresnéji udélat ¢lovék, na druhou stranu mlizeme za jeho rychlost
akceptovat uréitou chybu v klasifikaci. Mechanismus zpracovani
pfirozeného jazyka zde transformuje text v pfirozeném jazyce
do podoby srozumitelné klasifikatorem, jako je K-Nearest Neighbour,
rozhodovaci stromy, umélé neuronové sité, nebo metoda podp(lirnych
vektord (SVM). Mlzeme také pouzit tento lidsky prvek, abychom
pomohli automatizované klasifikaci zlepsSit jeji presnost pomoci
crowdsourcingu. Tato prace se zabyva klasifikaci textovych dokumentt
a jejim vylepSenim pomoci crowdsourcingu. Jeho cilem je navrhnout
a implementovat prototyp klasifikatoru textovych dokument( zalozeny
na podobnosti dokumentl a navrhnout mechanismus zlepsSovani
klasifikace na bazi crowdsourcingu. Pro klasifikaci byl zvolen N-gramovy
algoritmus, ktery byl implementovdan v Javé. Rozhrani

33 Viz Definice druhd vysledk( RIV s. 27-42 https://backup.isvavai.cz/dokumenty/RIV21 3.0.0 v3.pdf (cit. 2021-12-30)
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Klicova slova (CZ):

PFistup k vysledku:

pro crowdsourcing bylo vytvofeno pomoci CMS WordPress. Kromé
sbéru dat je Ucelem rozhrani vyhodnotit presnost klasifikace, coz vede
k rozsiteni datové sady testl klasifikdtoru, takze klasifikace je
Uspésnéjsi. Nas pristup jsme testovali na dvou souborech dat se slibnymi
predbéinymi vysledky i napti¢ rGznymi jazyky. To vedlo k redlné
implementaci zahajené na zacatku roku 2019 ve spolupraci dvou
univerzit: VSB-TUO a OU.

Klasifikace, textové dokumenty, zpracovani pfirozeného jazyka,
podobnost dokumentu, N-gramy, crowdsourcing, WordPress, Java, PHP

https://ieeexplore.ieee.org/document/9248454 (cit. 2021-12-30)
Open access pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA volné
dostupny a na webu aplikacniho garanta a hlavniho pfijemce vysledku
SCMP_/ CMP-Radce, na webovych strankach fesiteld projektu,
aplikacniho garanta projektu MSK a dalSich verejné dostupnych
vysledkl projektu.

Nazev vysledku:
Druh vysledku:
Popis vysledku:

Nazev ¢lanku:

PFistup k vysledku:

Recenzovany odborny ¢lanek k hlavnim vystuplm projektu
Jsc

Recenzovany editorial typu article/letter k monotematickému
specialnimu cislu odborného periodika (SCOPUS).

Interdisciplinary care of people after a brain stroke

Interdisciplinary care of people after a brain stroke (jcu.cz)
(cit. 2021-11-30)

Nazev vysledku:
Druh vysledku:
Popis vysledku:

Nazev clanku:

Abstrakt (CZ):

Recenzovany odborny ¢lanek k hlavnim vystuplm projektu

Jsc

Clanek publikuje pavodni vyzkumné vysledky v rdmci kvalitativni
vyzkumné ¢asti projektu v odborném periodiku (SCOPUS)

Typology of informal carers providing care to family members after
cerebrovascular accident

Studie se opird o vyzkum osob pecujicich o blizké po cévni mozkové
prihodé mimo verejné instituce — tzv. neformalnich pecujicich. Jejim
cilem bylo vytvorit typologii pecujicich, kterd odrazi jejich zpUsob
konstrukce identity, pristup k vlastnim emocim, reflexi a prozivani péce,
formy komunikace nebo zpUsoby prace s informacemi. Metody: Vyzkum
byl veden kvalitativnim pfistupem s vyuZitim principl biografického
vyzkumu. Studie vychazi z tficeti polostrukturovanych rozhovoru. Jejich
prostfednictvim byly identifikovany oblasti, v nichZ pecujici mluvili sami
0 sobé a jimiz se navzdjem odliSuji v prozivani své role pecujiciho.
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Klicova slova (CZ):

Pfistup k vysledku:

Vyzkum byl doplnén o dotaznikové Setieni k doplnéni demografickych
a dalSich dat na stejném vzorku. Vysledky: Vysledkem studie je
typologie, kterd obsahuje pét Cistych typu neformdlnich pecujicich
o blizké po cévni mozkové prihodé: (1) racionalni, (2) sebekonstruuijici,
(3) depresivni, (4) tradicni a (5) optimisticky typ. Diskuse: Vysledky
studie jsou diskutovany v kontextech péce obecné a v komparaci s
vyzkumy zabyvajicimi se tim, jak se neformalni pecujici vyrovnavaji se
snizenou autonomii, emocemi, genderem nebo jejich pfistupem
k informovanosti. Zavér: V rdmci uvedenych typl se pecujici vyznacuji
raznosti ovladani svych emoci, rozmanitym vztahem k sobé nebo
uvazovanim o budoucnosti. Zafazeni do typl zavisi na velikosti zatéze
pecujiciho, dobé pecovani, moZnostech pomoci ¢i osobnostnim
zaméreni. Tato typologie mlzZe byt uzZite¢na jak analyticky, tak z hlediska
potencialnich intervenci k podpofe informovanosti a sdileni zkusenosti
pecujicich.

cévni mozkova prihoda, neformalni pecujici, typologie

https://kont.zsf.jcu.cz/pdfs/knt/2021/03/09.pdf
(cit. 2021-11-30)

Nazev vysledku:
Druh vysledku:
Popis vysledku:

Nazev ¢lanku:

Abstrakt (CZ):

Recenzovany odborny ¢lanek k hlavnim vystuplm projektu

Jost

Clanek popisuje zplsob a postupy feseni informatické i zdravotné-
socialni ¢asti projektu v zavérecné fazi reseni projektu VISNEP.

Support of informal carers for people after a stroke with
crowdsourcing and natural language processing

Odborna i laickda verejnost dlouhodobé projevovala o neformalni
pecovatele maly zajem. Pfesto se tito lidé ve svém kazdodennim Zivoté
potykaji s mnoha béznymi problémy. Jak populace starne, mlizeme
pozorovat zménu tohoto postoje. A diky pokroku v informatice jim
mulZeme nabidnout Gcinnou pomoc a podporu poskytovanim
potfebnych informaci a propojenim s odbornou i laickou verejnosti.

V této praci popisujeme projekt s nazvem , Vyzkum a vyvoj podplrnych
siti a informacnich systém pro neformalni pecovatele o osoby po cévni
mozkové prihodé” vytvarejici informacni systém dostupny verejnosti
jako webovy portal. Neposkytuje pouze jednoduchy soubor informaci,
ale pomoci prostredkll umélé inteligence, klasifikace textovych
dokumentl a crowdsourcingu déle zlepsSuje jeho presnost, poskytuje
také prostredky pro efektivni vizualizaci a navigaci nad obsahem
vytvofenym vétSinou samotnou komunitou a personalizovanym na
uroven faze neformalniho pecovatele na ¢asové ose péce. To mize byt
prinosem pro neformalni pecCovatele, protoze umoziuje najit obsah
specificky pro jejich aktualni situaci. Tato prace popisuje nas pfistup ke
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Klicova slova (CZ):

PFistup k vysledku:

klasifikaci textovych dokumentll a jeho vylepSeni pomoci
crowdsourcingu. Jeho cilem je otestovat klasifikator textovych
dokumentld na zakladé podobnosti dokumentli mérené metodou
N-gram( a navrhnout mechanismus zlepSovani klasifikace na bazi
crowdsourcingu. Rozhrani pro crowdsourcing bylo vytvofeno pomoci
CMS WordPress. Kromé sbéru dat je ucelem rozhrani vyhodnotit
ptresnost klasifikace, coZ vede k rozsifeni datové sady testl klasifikatoru,
takZze klasifikace je uspésnéjsi.

klasifikace, textové dokumenty, zpracovani pfirozeného jazyka,
podobnost dokumentd, N-gramy, crowdsourcing, WordPress,
neformalni pecujici, cévni mozkova prihoda

¢lanek bude publikovan v odborném Casopise Acta Electrotechnica
et Informatica roce 2022

4.1.4 Konference /M

Nazev vysledku:
Druh vysledku:
Popis vysledku:

Nazev konference:

Anotace:

Datum, misto kondni
Poradatel
Spoluporadatelé

Formdt konference

PFistup k vysledku:

Konference k vystuplim projektu

M

Usporadani konference ke zverejnéni pavodnich vysledk( vyzkumu
a vyvoje uskutecnénych autorskym tymem VISNEP

Informovanost pecujicich o blizké po cévnich mozkovych
pfihodach / CMP

Hlavnim cilem konference bylo Sifeni informaci k implementaci
hlavnich vysledk( VISNEP a sdileni zkusenosti zainteresovanych
subjektd v neformalni péci

15. 9. 2021, Ostrava

Ostravska univerzita v Ostrave, Fakulta socialnich studif

Vysoka Skola banska — Technicka univerzita Ostrava

SdruZeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych prihodach
Moravskoslezsky kraj

V dUsledku pandemie COVID-19 hybridni format — autofi prezentovali
a diskutovali své prispévky fyzicky ve studiu Ostravské univerzity,
posluchaci se zapojovali skrze online ptipojeni v ZOOM (registrovani
Gcastnici) a/nebo pisemné formou chatu v pribéhu streamovaného
prenosu konference na YouTube

Konferencni prispévky jsou odborné i laické verejnosti pfistupné
ve formé prezentaci Feénikl a videozdznamu z konference3* formou
Open Access pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA volné
dostupného a na webu aplikaéniho garanta a hlavniho pfijemce

34 stopaz 02:52:39
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Vyuziti vysledku:

vysledku SCMP / CMP-Radce, na webovych strankach resiteld projektu,
aplika¢niho garanta MSK projektu a dalSich verejné dostupnych
vysledk( projektu.

Videozdznam z konference muize byt nasledné vyuzivdn k osvété mezi
odbornou i laickou verejnosti a jako vyukovy materidl ve studijnich
programech zamérenych na zdravotné-socidlni praci a pribuzné studijni
programy.

4.1.5 Sbornik z konference /O

Nazev vysledku:
Druh vysledku:
Popis vysledku:

Nazev sborniku:

Anotace:

Pfistup k vysledku:

Vyuziti vysledku:

Elektronicky sbornik z konference
0
Neperiodicka publikace

Informovanost neformalnich pecujicich o blizké po cévnich
mozkovych pfihodach / CMP. Sbornik pfispévki z konference
TACR-VISNEP Vyzkum a vyvoj podparnych siti a informacnich
systému pro neformalni pecujici o osoby po cévnich mozkovych
pfihodach. Ostrava, 15. 9. 2021.

Cilem e-sborniku je Sifeni informaci k implementaci hlavnich vysledk
VISNEP a sdileni zkuSenosti zainteresovanych subjektl v neformalni
péci. Forma a provedeni e-sborniku je popularizujici a sméruje primarné
k neformalnim pecujicim a laické verejnosti k Siteni informaci o hlavnich
vysledcich VISNEP. Prvni ¢ast publikace obsahuje vécna sdéleni o cili,
prabéhu, vysledcich projektu VISNEP a nastinuje aktualni kontexty
vyvoje informovanosti pecujicich. Druha ¢ast obsahuje dva autentické
Zivotni pribéhy péce o blizkého po CMP, zkusSenosti pecujicich s péci
v jednotlivych fazich péce a doporuceni pecujicich jinym pecujicim.

Open Access pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA volné
dostupny a na webu aplikacniho garanta a hlavniho pfijemce vysledku
SCMP_/ CMP-Radce, na webovych strankach fesiteld projektu,
aplikacniho garanta MSK projektu a dalSich verejné dostupnych
vysledk( projektu.

E-sbornik je primarné uréen k vyuziti samotnymi pecujicimi v kontextu
CMP. Ddle mlze byt vyuZivan k osvété mezi odbornou i laickou
verejnosti a jako vyukovy materidl ve studijnich programech
zamérenych na zdravotné-socialni praci a pfibuznych programech.
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4.2 Shrnuti vysledkd projektu

V projektu VISNEP byly vSechny planované vysledky dosazeny. Byly realizovany 2 vysledky
v kategorii ,hlavni vysledky projektu” a 4 v kategorii ,dalsi vysledky projektu”. Hlavnimi
vysledky projektu jsou (1) informacni systém pro neformalni pecujici o osoby po cévnich
mozkovych prihoddach a tato (2) souhrnna vyzkumna zprava o feseni projektu. Hlavni vysledky
projektu jsou urCeny k pfimému vyuzivani cilové skupiny projektu, tj. neformalnimi pecujicimi
0 osoby po cévnich mozkovych prihodach. Dalsi vysledky projektu sméfovaly k Sifeni informaci
a implementaci hlavnich vysledk( projektu formou (3) odbornych ¢lank( — prioritné
pro védeckou komunitu, (4) konference kvystuplm projektu — pro laickou a odbornou
verejnost, (5) elektronického sborniku z konference — prioritné pro laickou verejnost.

Vsechny vysledky projektu jsou verejné dostupné vrezimu Open Access a volné Sifitelné
pod licenci Creative Commons typu CC-BY-NC-SA prostfednictvim webovych stranek hlavniho
aplikaniho garanta projektu VISNEP a hlavniho ptijemce vysledk(d VISNEP — SdruZeni
pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych pfihodach sintegrovanym webem CMP-R
na zaloZce ,Ke stazeni”, a dale na webech resitele a spoluresitele VISNEP v souladu s obsahem
implementacnich plant k hlavnim a dalsim vystupdm projektu VISNEP. SW je volné dostupny
a Siritelny véetné zdrojovych kéda IS a prislusné dokumentace zdjemcim o dalsi aplikaci
tohoto vysledku v prostredi GITHub.

Vedle kvantifikovatelnych vysledk( projektu povaZujeme za vyznamné dalsi benefity
rdznorodych aktivit pfi reseni VISNEP. Mj. jsme se zucastnili dvou (online) zahranicnich
konferenci® k tématim relevantnich pro fe$eni VISNEP

Nase ucast na konferenci ,3rd International Young Carers Conference” (05/2021), kterd
se vénovala pozici, roli a Zivotnim situacim mladistvych a détskych pecujicich se nasledné
promitla do struktury a obsahu webu CMP-R a do rozsiteni slovniku v ramci vyvijeného
SW-klasifikatoru o slovnik teenager( — vytvorili jsme samostatnou ¢ast webu se zamérenim
na mladistvé pecujici, do této tvorby jsme zapojili samotné mladistvé pecujici z naseho
terénniho vyzkumu (realizovaného ve druhém roce rfeseni projektu) a jejich podporovatele
ve véku 16 — 17 let. Domnivadme se, 7e i vtomto je web CMP-R v podminkach CR unikatni.
Generické i specifické weby v CR zamé&fené na klientské skupiny péce a pecujicich se détskym
a mladistvym pecujicim prakticky nevénuji nebo jen okrajové. Pfi tvorbé této ¢asti webu jsme
rovnéZ vyuZili vysledky vyzkumd obhdjenych diplomovych praci FSS OU3¢ vedenych hlavni
feSitelkou projektu k tématlim mladistvych pecujicich v letech 2019-2021.

Integrované vysledky vyvoje IT a socidlné védniho vyzkumu jsme predstavili v okruhu
mezindrodni védecké komunity na dalsi konferenci ICT for Health, Accessibility and Wellbeing
(ICCHAW 2021)% organizované na Kypru v11/2021, kterd se obsahové shodovala
s mezioborovym charakterem feseného projektu VISNEP. Nase prezentace popisovala zpUsob
i postup rfeSeni projektu zejména v mezioborové fazi jeho rfeSeni, tedy v zavéru projektu.

35 V plvodnim planu realizace 2021 byly dva zahrani¢ni vyjezdy na konference. Potradatelé vsak v disledku celosvétovych
opatreni v kontextu pandemie COVID-19 obé konference (Brusel, Kypr) realizovali formou online.

36 Fakulta socialnich studii Ostravské univerzity

37 Program konference: https://cyprusconferences.org/ihaw2021/program/ (cit. 2021-11-30)

64



Vsouhrn TACR-VISNEP, reg. &. TL0200050

Pro Sifeni informaci o hlavnim vystupu projektu VISNEP a jeho vyuZiti mezi neformalnimi
pecujicimi jsme distribuovali jednoduchy informacni letdak pro neformalni pecujici vyuzitelny
v ordinacich praktickych lékar(, zafizeni zdravotnickych, socidlnich a dalSich sluzeb v kontextu
podpory osob po CMP a jejich pecujicich.
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5 Zavéry a doporuceni

Lenka Krhutovd, Petr Saloun

Zkusenosti s realizaci projektu VISNEP nabizime ve formé nésledujicich doporuceni pro:

IT odborniky

neziskové ad. organizace, které se zabyvaji primarné i sekundarné podporou
neformalnich pecujicich

potencialni resitele obdobné zamérenych vyzkumnych projekta

Doporuceni pro IT odborniky

Doporuceni IT odbornikiim k pripadnému vyuZiti (pro i mimo jiné zdjmové skupiny)
neformdlnich pecujici o osoby po CMP je v zasadé vSeobecné platné:

Zejména jde o zpravidla zakladni omezeni, jimizZ jsou finance. Tedy omezena moznost
reSeni na kli¢. V ryze komerénim reZzimu vyvoje SW si neziskové organizace poskytujici
podporu lidem v nepfiznivé Zivotni situaci objektivné nemohou dovolit. NasSe feseni SW
nabizi nami ,jiz vymysleny zpUsob*, ktery tyto organizace mohou ,,zkopirovat” nebo (jiZ jen)
upravit dle potieb své cilové skupiny.

Ddle pak zpravidla nizka zkuSenost neziskovych organizaci s jasnou formulaci cild,

a tedy mlhava specifikace zadani. | proto jsme dali k dispozici nas systém, presnéji obé jeho
Casti. Samotny web CMP-R je zaloZen na nejrozsitenéjsSim standardu WordPress, pro ktery
existuje dostatek zasuvnych modull (plugint), styll a rozsifeni, které jsou jak bezplatné,
tak za Uplatu. To dava IT specialistim Sanci instalovat, lokalizovat a pfizpUsobit feseni, které
se velmi blizi pozadavkdm uZivatele. A hlavné, dava to uZivateli dobrou perspektivu
z pohledu dalsiho rozvoje, provozovatelnosti a udrzitelnosti systému s rozvojem webu
(nové standardy, pravidla, doporuceni). Co se hlavniho SW vystupu tyce, tj. klasifikatoru,
ten je dostatecné presné popsan v jeho distribuci, takze SW specialista bude schopen jen
preucit na jiny jazyk, slovnik, kategorizaci... Kategorizator je navrzen otevrené jako sluzba
a je zvefejnén pod otevienou licenci CC-BY-NC-SA. To dava Sanci naslednikim k jeho
Upravam.

Doporuceni pro komunikaci IT odborniki se zadavateli
je rovnéz obecné platné:

Komunikujte tak ¢asto, jak je to mozné a smysluplné.

Predkladejte dil¢i kroky, skicy a navrh rozhrani, pozadavk.

Avsak zejména — pokuste od zadavatele zjistit, jaky web, rozhrani, funkcionalita ,,se jim libi“.
ProtoZe ,na zelené louce” pravdépodobné nikdo zacinat nebude a jeho predstavy jsou
zasadnim vychodiskem.

Od zacdtku si oboustranné domluvte pfistup, Ze to vSichni délame ,v dobré vire
a pro dobou véc”. Pfesné v tom duchu predavame v ramci svobodnych licenci i nase
vysledky a bude nas jen tésit, kdyz najdou své uzivatele.
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1.

Doporuceni neziskovym aj. organizacim, které se zabyvaji podporou
neformadlnich pecujicich

Doporuceni pro lepsi , viditelnost“ vaseho webu neformdinimi pecujicimi

Zjistéte, zda jde v konkrétni projektové vyzveé ¢i v podminkach dotacniho fizeni
o uznatelné naklady a pokud ano — uplatnéte je! Jedna se napf. o:

placenou reklamu na socidlnich sitich

placené umisténi ve vysledcich vyhledavani vaseho webu na Google a Seznam
placeny plugin pro Wordpress umoznujici lepsi SEO analyzu a nastaveni nebo
zaplaceni profesionalni firmy zabyvajici se SEO

zvysSenou aktivitu na socialnich sitich (Facebook, Twitter ad.) — najdéte mezi (napfr.
minulymi) pecujicimi nékoho, koho to bude bavit, zajimat, do nakladd projetu
uplatnéte dohodu o provedeni prace ¢i jiny typ finan¢niho zapojeni pecujici/ho

Doporuceni pro potencialné vyssi zapojeni praktickych lékari ad. relevantnich
komercnich subjektt do spoluprdce s neziskovym sektorem

Ze zkuSenosti a rozhovord s nékterymi praktickymi |ékafi si odnasime do potencidlné
dalsich projektd poznatek, Ze pokud bychom v dalSich projektech nekomercniho
charakteru uvaZovali o zapojeni praktickych Iékafll, je vhodné vyclenit v projektové
Zadosti (v pripadé relevance uznatelnych nakladd) vyznamnéjsi ¢ast financnich
prostredkU na jejich motivacni benefity pro zapojeni.

Doporuceni pro potencidlni Fesitele obdobné zamérenych vyzkumnych projekti

pokud je cilovou skupinou vyzkumu skupina, kterou nelze identifikovat
a kontaktovat skrze formalni systémy (Urady prdace, socialni pracovniky ad.), je
vhodné vyclenit v projektové Zadosti (v prfipadé relevance uznatelnych naklad()
urcitou c¢ast financnich prostfedk( na profesionalni sluzby v oblasti médii (tisténa
média, verejnopravni i soukroma televize, rozhlas a dalsi platformy véetné placené
inzerce na socialnich siti) i na vyuZiti dalSich technickych nastroji k depistazi
neviditelné cilové skupiny vyzkumu a ke zvySeni jeji informovanosti napfr.
o vyuzitelnych aplikac¢nich vysledcich vyzkumu.
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6 Naplnéni cilt projektu

Reflexi naplnéni cilt VISNEP zasazujeme do celkového kontextu cill deklarovanych
ve 2. vefejné soutézi Programu aplikovaného spolecenskovédniho a humanitniho vyzkumu,
experimentélniho vyvoje a inovaci ETA (déle , ETA).

A

Cil projektu

Cilem tohoto projektu experimentalniho vyvoje bylo v propojeni technické
a netechnické sféry vyzkumu vytvorit IS pro neformalni pecujici o osoby po cévnich
mozkovych pfihodach vyuZivajici moderni informacni technologie, které uZivateldm
umozni ziskat relevantni, véasné a propojené informace o podplrnych sitich
pro prevenci jejich mozné socidlni izolace a exkluze, fyzického a psychického vycerpani,
poruch zdravi a dalsich rizikovych faktor(i v souvislosti s jejich naro¢nou Zivotni situaci.
Cilem IS bylo prispét ke zlepSeni informovanosti o podplrnych systémech cilové
skupiny projektu napfri¢ dalsSimi subjekty dlouhodobé péce zejména subjekty verejné
spravy, sdruzeni praktickych lékafl atd. Zamérem projektu bylo formou agilniho vyvoje
software vytvofit a ovéfit pilotni model IS v Moravskoslezském kraji, ktery bude
vyuZitelny pro aplikaci i v jinych krajich a/nebo na jiné cilové skupiny neformalni péce.

Naplriovani cile A
Cile VISNEP byly naplnény aktivitami a vysledky popsanymi v této souhrnné vyzkumné
zprave.

Oblast vyzvy ETA
1 — Clovék a spolegnost v kontextu dynamickych spoleéenskych a technologickych
promén a vyzev 21. stoleti

Cil vyzvy ETA / 1.10.1. Zdravi, psychosocialni rozvoj a spiritualita, 1.3. Média a socidlni
sité, 1.4. Socialni sluzby, socidlni prace, socialni bydleni a socidlni zaclerfiovani,
4.6. Verejné sluzby orientované na obcana

Cile ETA byly formulovdny smérem k posileni spoletenské a humanitni dimenze
v aktivitach aplikovaného vyzkumu, experimentalniho vyvoje a inovaci a uplatnéni
vystupU téchto aktivit v podobé novych nebo podstatné stavajicich vyrobkl, postupu,
procesli nebo sluzeb. V ramci programu byly podporeny projekty se zamérenim
na jeden nebo vice aspektl, a to projekty, které (1) wvyuzivaji prinosa
multidisciplinarnich pfistupl, (2) propojuji vyzkum technického a netechnického
charakteru, (3) vytézuji potencial vystupt zakladniho vyzkumu k aplikacim.

Naplriovani cilti B

Projektem VISNEP jsme se prihlasili k typu projektd, které (a) propojuji vyzkum
technického a netechnického charakteru a (b) vyuZivaji pfinost multidisciplinarnich
pristupl. Tyto aspekty jsme naplriovali tim, Ze konkrétni postupy a reseni VISNEP
propojovaly oborové znalosti zdravotné-socialni prace k tématu neformalni péce
(spolecenskovédni kontext) o konkrétni cilovou skupinu osob po CMP (medicinsky
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kontext) se znalostmi IT véd (technicky kontext) za Ucelem ziskani novych znalosti
pro vyzkum a vyvoj IS a jeho aplikaci do praxe. Tomu odpovidalo i interdisciplinarni
zastoupeni Clenl fesitelského tymu, na némz participovali akademicky a akademici
Fakulty socidlnich studii Ostravské univerzity, Lékarské fakulty Ostravské univerzity
a Fakulty elektrotechniky a informatiky VSB-TUO. Kazdy z ¢len/Elenek tymu
permanentné pfindsel do rfeSeni vyzkumnych problému optiku své profese, spolecné
jsme nastavovali a kultivovali komunikacni ad. kompetence — diskuse k terminologii
(odlisSny pojmovy aparat ke stejnym vyznamovym obsahim), vzdjemné porozuméni
odlisSnym oborovym vychodiskim, kritickd reflexe uZiti oborové rlznych
vyzkumnych/vyvojovych postupl, vyuZiti oborové odlisSnych zkusenosti s cilem zvysit
synergicky efekt vyzkumného potencidlu interdisciplindrnich pfistupd k Ffeseni
spole¢né definovanych vyzkumnych problémdu.

Vyznamnou roli VISNEP mélo ukotveni spoleéné vize a principt RRI,*® kterd byla
zasadnim vychodiskem k nastaveni, propojeni spolec¢enskovédniho a technického
obsahu realizovaného vyzkumu a vyvoje IS (dale ,VaV“), kde klicovou roli pfi jeho
realizaci méli aplika¢ni garanti projektu. Hlavnim aplika¢nim garantem byla neziskova
organizace SdruZeni pro rehabilitaci osob po CMP, ktera méla zajem na vyuzZiti vystupt
VISNEP, druhym aplikacnim garantem byl subjekt verejné spravy Moravskoslezsky kraj
jako nositel spolecenské odpovédnosti za feSeni neformalni péce na svém uzemi. Oba
aplikacni garanti byli v rdzné mire zapojeni do vSech fazi VaV a primo tak ovliviiovali
prabéh VaV vcetné jeho etickych aspekt(. Socialné védni i technickd cast VaV byly
vzajemné podminény, pribéiné se ovliviovaly, pro naplnéni cile projektu VISNEP
nebylo moiné realizovat je oddélené. Znakem VISNEP byla permanentni aktivni
interakce obou subtymU v reZimu agilniho vyvoje software s aktivnim pribéznym
zapojovanim obou aplikacnich garantl projektu. Z hlediska genderového zapojeni
na projektu participovaly Zeny i muZi s mirnou prevahou Zen.

C Prioritni vyzkumny cil
Ministerstvo prace a socidlnich véci CR / Socidlni sluzby a socialni prace

Naplriovdni cil C

VISNEP napliuje prioritni vyzkumny cil ¢. 3 Ministerstva prace a socialnich véci/Socialni
sluzby a socialni prace v intencich zaméreni cile projektu na socidlné-zdravotni pomezi
a systém dlouhodobé péce. Neformdlni pecujici jako klicovi aktéri dlouhodobé péce
dosud nejsou v CR dostateéné rozpozndni a systémové podporovani. Iniciativy statu
k vytvoreni systému neformalni péce definuji potfeby NP vcetné jejich nedostatecné
informovanosti a propojenosti informaci i napfi¢ dalSimi aktéry tohoto systému.
V kontextu cilové skupiny projektu — NP o osoby po CMP — projekt vyzkumnymi
aktivitami prispél ke zjisténi specifickych potfeb v souvislosti s péc¢i o dlouhodobé
nemocné a k jejich podpore prostfednictvim nizkoprahového informacniho nastroje

38 Responsible Reseach and Innovation: (1) Etika / integrita vyzkumu (Ethics), (2) Genderova rovnost (Gender Equality),
(3) Sprava / fizeni védy a jeji hodnoceni (Governance), (4) Otevieny pfistup (Open Access), (5) Zapojeni vefejnosti —
spoluprace s obc¢any (Public Engagement), (6) Vzdélavani v oblasti védy (Science Education),
viz https://www.rri-practice.eu/about-rri-practice/what-is-rri/ (cit. 2021-12-30)
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s cilem prevence/snizeni potencialni socidlni izolace, poruch zdravi a vycerpani
neformalnich pecujicich v jejich narocné Zivotni situaci spojené s péci o blizkého
po CMP.

D Narodni priority orientovaného vyzkumu

Hlavni priorita 1. Demografické a socidlni promény — 1.2 Marginalizace a integrace
socidlné znevyhodnénych skupin —1.2.1 Prevence vzniku deprivace, exkluze
a segregace

Vedlejsi priorita 1. VyuZziti (aplikace) novych poznatkl z oblasti tzv. General Purpose
Technologies — 1.1 GPTs pro inovace proces(, produktl a sluzeb — 1.1.4 Zefektivnit
sluzby i procesy ve vefejném sektoru s vyuzitim GPTs

Naplriovdni cili D

Neformalni pecujici byvaji z ddvodu permanentni péce o osobu dlouhodobé zavislou
vystaveni riziku fyzické, psychické i spolecenské deprivace v dlsledku chronické unavy,
vycerpani i omezeni aZ ztraty kontaktd se spoleéenskym prostredim, které mohou vést
az k jejich socialni exkluzi. Nizkoprahova vcasna informovanost NP, tj. pfedmét
a realizace reSeni VISNEP, mlze prispét k prevenci / zmirnéni vzniku jejich deprivace,
exluze, pripadné segregace a k vyssi efektivité sluzeb a procest v dlouhodobé pécdi
s vyuzitim IT technologii.

Zavérem

Ve VISNEP jsme prUubéiné ovérovali inovativni a kreativni pfistupy k feSeni ukolll, které
vyplyvaly z propojeni VaV technického a netechnického charakteru. Rozvijeli jsme
kompetence jednotlivych ¢leni tymu — zejména otevienou tymovou komunikaci, vylad'ovani
mezioborové komunikacni terminologie, flexibilitu plynouci z ndrok( a feseni neocekdvanych
prekazek vyzkumnych postupll, mezioborovou spolupraci s aplikacni sférou. Dochazelo tak
k vzdjemnému profesnimu i lidskému obohaceni a krozsifovani plvodné Uzce
specializovanych nahled( na reseni spoleéné zkoumané problematiky, v praxi tak dochazelo
k naplnéni principt agilni metodiky vyvoje software / IS — hlavniho vystupu projektu.

Spolupréice Fesitelského tymu a aplikaénich garantl (AG) VISNEP3°a spocivala zejména
(a) ve vyuziti zkusenosti a specifickych znalosti AG o cilové skupiné projektu NPC a poskytovani
pomoci pfi navazovani kontaktl resitell projektu s cilovou skupinou projektu NPC (zejm. AG1)
a dale k siti zdravotné-socialnich sluzeb na Gzemi MSK (zejm. AG2), (b) realizaci pribéznych
konzultacich a zpétné vazby k vybranym dil¢im krokiim v projektu a ke tvorbé jednotlivych
vystupl projektu s ohledem na jejich aplikovatelnost a vyuzZitelnost v praxi (c) formou
monitoringu pribéhu projektu a zpétné vazby k aktivitam projektu (d) formou osobnich tcasti
na pravidelnych a dalSich setkanich s resitelskym tymem projektu, (e) zapojenim obou AG
do public relations projektu, zverejiovanim informaci o projektu zejména prostrednictvim

395 SCMP v intencich Letter of Intent, s Moravskoslezskym krajem dle Dodatku ¢. 1 k Memorandu o spolupraci FSS a MSK
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webovych stranek AG aj. (f) pfimou Ucasti AG na aktivitach k Sifeni informaci o projektu
a implementaci hlavnich vysledkd projektu do praxe (konference, sbornik z konference).

Domnivame se, Ze vysledky projektu mohou pfispét k presnéjsi identifikaci NPC ve smyslu
specifické cilové skupiny podpory ve vznikajicim systému neformalni péce v CR. Vytvareni
a vyuzivani nastroja nizkoprahové informacni podpory umoznuje snizovat dopady narocné
Zivotni situace NP, a tim potencialné zvySovat kvalitu jejich Zivota. Doufame, Ze vysledky
projektu rovnéz prispéji k efektivnéjsi informovanosti napfi¢ dalSimi subjekty dlouhodobé
péce nejen v MSK. Vzhledem k faktu, 7e NPC v CR nevytvareji formalni organizace, bude hlavni
vysledky projektu prioritné a pfimo vyuzivat klicovy aplika¢ni garant projektu SCMP a jeho
prostfednictvim hlavni cilova skupina projektu, tj. neformalni pecujici o osoby po cévnich
mozkovych pfihoddach. Dalsimi potencidlnimi uZivateli vysledki mohou byt prostifednictvim
dalsiho aplikaéniho garanta projektu MSK obce v MSK, Sdruzeni praktickych |ékafd v MSK
a dalsi subjekty dlouhodobé péce, pfipadné iktova centra.

Nasim cilem bylo vytvofit a ovéfit takovy informacni systém, ktery bude mozné jednoduchym
zpUsobem modifikovat na jakoukoli cilovou skupinu pecujicich, takze si ho bude moci kterakoli
instituce, kterda ma o to zajem, ,,zkopirovat” (se zohlednénim zmény cilové skupiny a etickych
pravidel pouZiti vysledk( projektu v reZimu Open Access)* jako ,pfidavny modul” na své
stavajici webové stranky, anebo si sami pecujici o konkrétni cilovou skupinu mohou s vyuzitim
tohoto modulu vytvofrit svidj vlastni dynamicky web (funkcionality umélé inteligence budou
aktivni i v téchto verzich).

Pro uvedené ucely je na webu SCMP a fesitele/spoluresitele projektu VISNEP zvefejnén volné
dostupny software vyvinutého IS, a dale tato souhrnna vyzkumna zprava s detailnim popisem
procesu vyvoje tohoto IS. Domnivame se, Ze vysledky projektu tak maji potencial prekrocit
pilotni zacileni v kontextu CMP i pilotni teritorium Moravskoslezského kraje.

Autorky a autofi této zpravy
a cely Fesitelsky tym projektu TACR-VISNEP
by touto cestou radi podékovali obéma aplikacnim garantim projektu
a vsem neformalnim pecujicim o blizké po CMP,
ktefi se podélili a své nazory i zkuSenosti s péci.

Dékujeme

40 Creative Commons CC-BY-NC-SA
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Pfiloha¢.1  Obsah Manudlu terénniho vyzkumu neformdlnich pecujicich o osoby po CMP
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Pfiloha¢.2  Dotaznik Péce o blizké po mrtvici — v minulosti

Dotaznikem jsme zjistovali zatéz a moznosti podpory pecujicim, ktefi v minulosti pec¢ovali v domacim
prostiedi o blizké po mrtvici a jiZz nepecuji. Dotaznik mél tfi ¢asti — prvni se zabyvala samotnym
pecujicim, druha pecovanym ¢lovékem po mrtvici, tfeti ¢ast se zabyvala samotnou péci. V dotazniku
jsme pouzivalo slova ,pecujici”i,pecovany” ve vyznamu ,muz i zena”. Vyplnéni dotazniku trvalo
pfiblizné 15 minut.

I. O pecujicim
Nejdfive prosim odpovézte na otdzky, které se tykaji vasi osoby.
V minulosti jsem pecoval/a o ¢lovéka po mrtvici, péci vsak jiz neposkytuji, protoze*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e se pecovany uzdravil natolik, Ze moje péce jiz neni nezbytna
e je vdomaci pécijiné osoby
byl umistén do zatizeni nasledné nebo jiné péce
zemfel
e jiné dlavody

V dobé péce o pecovaného po mrtvici jsem byl/a*
Prosim zvolte vse, co je relevantni:
e vzaméstnaneckém poméru
e samostatné vydélecné ¢innd — Zivnostenské opravnéni
e ve starobnim dlchodu
e vinvalidnim dlchodu
e student/ka nebo Zak/Zakyné
e nezaméstnany/a v evidenci Uradu prace
e Z7ena/muzv domdcnosti nebo na materské & rodi¢ovské dovolené
e jiné

V dobé mé péce o pecovaného po mrtvici jsem Zil/a v kraji*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich mozZnosti:

e  Moravskoslezském

e Olomouckém

e Zlinském

e Jihomoravském

e \ysocina

e Pardubickém

e Kralovéhradeckém

e Usteckém

e Praha

e Stredoceském

e  Plzeriském

o JihoCeském

e Karlovarském

e Libereckém

V dobé péce jsem byl/a viéi pe¢ovanému po mrtvici*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
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e v blizkém pribuzenském vztahu (manzel/ka, matka/otec, dcera/syn, sourozenec, Zivotni

partner/ka)
e v irSim pfibuzenském vztahu (Svagr, netef, bratranec apod.)
e kamarad/ka, zndmy/zndma
e soused/ka
e dobrovolnik/dobrovolnice
e jinyvztah

O jaky vztah se jednalo? Jsem jeho*

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e manzel/ka, Zivotni partner/ka
e matka/otec

dcera/syn

sestra/bratr

Jak dlouho jste pecoval/a o pe¢ovaného po mrtvici?*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e 0-2 mésice

e 3-6 mésicl

e 7-12 mésicl

e Vicenezlrokdo?2let

e Vicenez2rokydob5 let

e Vicenei5letdo 10 let

e 10 avice let

Ke dni, kdy vypliuji tento dotaznik je mi ... let.*
Prosim napiste svou odpovéd zde: ......................

V dobé, kdy jsem ukondil/a péci o peéovaného po mrtvici, mi bylo ... let.*
Prosim napiSte svou odpovéd zde: ............ccu.......

Jsem podle dokladu totoZznosti*

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e Zena
e Muz

Il. O pecovaném po mrtvici
Dalsi otazky se tykaji ¢lovéka po mrtvici, o kterého jste pecoval/a.
V otdzkach jej nazyvame zkracené ,pecovany”.

Pecovany c¢lovék byl/je*

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e 7Zena
e Muz

Kolik atak mrtvice mél pecovany?*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e jednu
e dvé
o i

e vice nez tfi
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e nevim

Kolik let bylo pec¢ovanému v dobé, kdy jste mu zacal/a poskytoval/a péci?
(nevite-li, neodpovidejte)
Prosim napiSte svou odpoveéd zde: .......cceeeeeeeveveeceeceiieriens

Kolik let bylo pecovanému v dobég, kdy vase péce o néj skoncila? (nevite-li, neodpovidejte)
Prosim napiSte svou odpoveéd zde: ........ccceeeveeerenerceececieriennns

Je pecovany po smrti?*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e ano
e ne
e nevim

Kolik let mu bylo pfi Umrti? (nevite-li, neodpovidejte)
Prosim napiSte svou odpoveéd zde: ........cccceveveiveveieecececieieereee e,

Byla bezprosttedni pti¢inou umrti peCovaného mrtvice? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e ano
e ne
e nevim

Kde byla peCovanému poskytovana péce? *
Prosim zvolte vse, co je relevantni:

e najednotce intenzivni péce

e v jiném oddéleni nemocnice

e v zafizeni nasledné péce

e doma—v misté jeho bydlisté

e doma —v misté vaseho bydlisté

e v domaci péci u nékoho jiného

e jinde

Zafizeni nasledné péce — o jaky typ zafizeni se jednalo? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e pobytové rehabilitacni zafizeni

e |écebna dlouhodobé nemocnych

e denni stacionar

e jiné zafizeni nasledné péce

V jakém prevazném stavu byl peovany v dobé, kdy jste o néj pecoval/a z hlediska jeho celkové
orientace? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e byl plné orientovany v ¢ase, v misté, v prostoru

e byl pfevainé orientovany

e byl pfevdiné dezorientovany

e vibec se neorientoval

Jak pecovany po vétsinu ¢asu v dobé, kdy jste o néj pecoval/a mluvil ? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
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e bez obtizi

e s mensimi obtiZzemi

e s vétsSimi obtizemi

e nebyl schopen mluvit

Jak pecovany v dobé, kdy jste o néj pecoval/a rozumél mluvené reci? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e rozumél bez obtizi

e rozumél s mensimi obtizemi

o rozumél s velkymi obtizemi

e nerozumél

Pokud byl pecovany v klidu (tj. pokud nebyl rozrusen), jak na tom byl v dobé, kdy jste o néj pecoval/a
S paméti? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e nemél problémy s paméti — pamatoval si vSe

e mival ¢astecné problémy — s kratkodobou paméti

e mival ¢astecné problémy — s dlouhodobou paméti

e mél velké problémy s paméti — nic si nepamatoval

Jak na tom byl pecovany z hlediska stravovani? *

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e jedl samostatné
e jedl s pomoci (napf. krajeni, roztirani masla) nebo s potfebou specidlni diety
e nebyl schopen samostatné jist

Z hlediska osobni hygieny pec¢ovaného — umyvani rukou, ¢isténi zub(, ¢esani, holeni apod. *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e byl zcela samostatny

e byla nutna pomoc s osobni hygienou

Z hlediska koupani nebo sprchovani byl pec¢ovany *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e samostatny
e z3avisly na pomoci

Z hlediska ovladani stolice byl pecovany *

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e kontinentni
e vyskytovaly se pfileZitostné nehody nebo potreba pomoci s aplikaci klystyru
e inkontinentni

Z hlediska ovladani moceni byl pecovany *

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e kontinentni
e vyskytovaly se pfileZitostné nehody nebo potreba pomoci s externi pomtckou
e inkontinentni nebo katetrizovany

Pecovany pouzival toaletu*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e samostatné bez pomoci (usedl, otfel se, oblékl se, zved| se)
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e potfeboval pomoc, ale zvladal nékteré ukony samostatné
e z3visle na pomoci
e nepouZival ji

Z hlediska oblékani a svlékani véetné zavazovani tkanicek, zapinani zip( se pecovany oblékal/svlékal *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e samostatné

e potifeboval pomoc, ale zvladal se obléci/svléci z poloviny samostatné

e z4visle na pomoci

Z hlediska pohybu byl pecovany*

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e plné mobilni
e (asteéné mobilni — pouzival hil/hole nebo choditko v interiéru
e byl imobilni — lezici

e k pohybu pouzival vozik

Pecovany pouZzival vozik — pfesun z invalidniho voziku a zpét*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e zvladdal samostatné bez pomoci
e zvladal s mensi pomoci (slovni nebo fyzickou)
e s vétsi pomoci (jednoho nebo dvou lidi), mohl se posadit
e neprovedl, neudrzel rovnovahu vsedé nebo nebyl schopen sdm pouZivat vozik

V pfipadé, Ze se pecovany pohyboval vlastni chlizi a po rovném terénu usel vice
nez 50 metrd
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e usel je samostatné nebo s oporou (napf. hole)

e usel je s malou dopomoci druhého ¢lovéka

V pripadé, ze pecovany pouzival k pohybu po rovném terénu vozik
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e pohyboval se na voziku samostatné véetné zataceni, a to vice nez 50 metr(
e byl zcela imobilni (vozik ovladala druha osoba) nebo byl na voziku mobilni jen do vzdalenosti
50 metru

Do schod( a ze schodi pedovany *

Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e chodil samostatné bez pomoci
e chodil s pomoci (slovni, fyzickou, s podporou)
e nebyl schopen jit

lll. O pédi
Posledni ¢ast dotazniku se tyka péce, kterou jste pe¢ovanému poskytovali a vztahové oblasti.

Sdileli jste v dobé vasi péce s peCovanym spole¢nou domacnost? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e Ano

e Ne

83



Vsouhrn TACR-VISNEP, reg. &. TL0200050

Pecoval/a jste o peCovaného sam/sama? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

Ano
Ne

Kdo dalsi se na péci podilel? *
Prosim zvolte vse, co je relevantni:

maj rodinny prislusnik nebo vice mych rodinnych ptislusnikd

nebyli jsme v pfibuzenském vztahu, na péci se podilel jeho rodinny pfislusnik nebo vice jeho
rodinnych pfrislusnikd

pracovnici ze sféry socidlnich sluzeb — pecovatelska sluzba, osobni asistence nebo jiné
socidlni sluzby

pracovnici ze sféry zdravotnickych sluzeb

jeho nebo moji kamaradi, pratelé, znami

soused/ka

dobrovolnik/dobrovolnici

jiné osoby

Jak casto jste o pecovaného pecoval/a vy osobné? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

nepretrzité i v noci

pravidelné, kazdy den mimo noc

pravidelné po prichodu ze zaméstnani a o vikendech
pravidelné po praci, ale ne o vikendech

pravidelné jen o vikendech

v pravidelnych hodinach

nepravidelné, dle mych ¢asovych mozZnosti
nepravidelné — jen na zavolani

kdykoli dle potfeb pec¢ovaného

Kolik hodin tydné — pfiblizné — jste o peCovaného pecoval/a? *
Prosim napiste svou odpoveéd zde: .........cccoveievninineeceeceeeee e

Jak zpétné hodnotite svou prevazujici fyzickou zatéz pfi péci o pecovaného? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

zadna
mirna
stfedni
tézka
totalni

v

Jak zpétné hodnotite svou prevazujici psychickou zatéz pfi péci o peCovaného?*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

zadna
mirna
stfedni
tézka
totalni

v

Jak zpétné hodnotite situaci z hlediska vasi prevazujici intenzity Unavy z péce? *
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Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e 7adna
e mirna
e stredni
o té7ka
e totalni

Zménila se z vaseho pohledu mezi vdmi a pecovanym po jeho mrtvici kvalita vaseho vztahu? *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e Ano

e Ne

Se kterym vyrokem nejbliZze souhlasite?
Vztah mezi ndmi se po mrtvici pecovaného z mého pohledu *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

o velmi zlepsil

e stal se o néco lepsim nez pred mrtvici

e stal se vlaznéjsim nez pred mrtvici

e velmi zhorsil

Se kterym vyrokem nejbliZze souhlasite?
Vztah mezi ndmi po mrtvici peCovaného z mého pohledu*
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:

e zUstal vyborny jako predtim

e zUstal dobry jako predtim

e z(stal vlazny jako predtim

e zUstal Spatny jako predtim

Jak zpétné vnimate postoje vaseho nejblizsiho okoli (rodiny ¢i pro vas jinych vyznamnych osob) k vam
jako k pecujici/mu? Oznacte vyrok, se kterym nejblize souhlasite.
Postoje lidi z mého nejblizSiho v dobé mého pecovani zpétné vnimam jako *
Prosim zvolte pouze jednu z nasledujicich moZnosti:
e maximalné podplirné a chapajici
e spiSe lepsi neZ pred péci
e spiSe vlaznéjsi nez pred péci
e nepodporujici
e beze zmény ve srovnani pred péci

Co nebo kdo vdm pomahal celou situaci v péci o blizkého po mrtvici zvladnout?
Prosim napiSte svou odpoveéd zde: ........ccceveeieveeveececcieieeeee e,

Co vam v souvislosti s péci v dobé vasi péce vylozené chybélo?
Prosim napiste svou odpoveéd zde: .........cccovveievninineeceeeee e,

Vnimate ¢i vnimal/a jste na Vasi situaci pecujiciho néco pozitivniho?
Prosim napiSte svou odpoVved zde: ........cceveeeeeeeecececeeeeeeer e

Zde je prostor pro cokoli, co je z vaseho pohledu dUlezité doplnit:
Prosim napiSte svou odpoved zde: .........ceeeeeceeeceeeceeeeeeer e
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